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Abstract

Die vorliegende Bachelor Thesis widmet sich aus der Perspektive der Sozialen Arbeit der
Thematik der Selbstbestimmung und der stationaren spezialisierten Palliative Care. Als roter
Faden dient die Hauptfrage nach dem Beitrag der Sozialen Arbeit zur Férderung von
Selbstbestimmung innerhalb der stationaren spezialisierten Palliative Care fir terminal
erkrankte Personen im Alter zwischen 64 und 70 Jahren. Ferner orientiert sie sich an den

hergeleiteten Unterfragestellungen zur Hauptthematik.

Nach der Einleitung wird auf die stationare spezialisierte Palliative Care, deren Merkmale und
auf den Sterbeprozess eingegangen. Anschliessend werden in einem Diskurs die
Selbstbestimmung beleuchtet und die Bewaltigungsformen skizziert. Abschliessend wird die
stationare spezialisierte Palliative Care der Selbstbestimmung gegenuibergestellt, woraus

Schlussfolgerungen abgeleitet werden.

Die vorliegende Bachelor Thesis soll die Gedanken zur Thematik anregen und das
Bewusstsein Uber die letzte Lebensphase und Uber die darin inkludierten Moglichkeiten
starken.
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1. Einleitung

1.1 Relevanz fiir die Soziale Arbeit und Herleitung der Hauptfragestellung

Gesundheit als zentrale Lebensdimension betrifft ausnahmslos alle Menschen. Ist ein Mensch
gesund, hat er die besten Voraussetzungen zu partizipieren, zu arbeiten, sich zu integrieren
und sein Leben individuell nach seinen persénlichen Bedurfnissen auszugestalten. Ist ein
Mensch jedoch krank, geht sein Gesundheitszustand haufig mit sozialem Ausschluss,
abnehmenden Partizipationsmaoglichkeiten, finanziellen Belastungen und emotionalen Krisen
einher. An dieser Stelle wird im Gesundheitswesen die Tatigkeit von Sozialarbeitenden
verortet (vgl. Modulverzeichnis 2018/2019 2018: 98f.). Ebendiese Tatigkeit soll, unter dem
biopsychosozialen Verstéandnis von Gesundheit und Krankheit nach George L. Engel, die
Erschliessung von Ressourcen auf sozialer und ékonomischer Ebene herstellen und der
Marginalisierung der von Krankheit betroffenen Menschen entgegenwirken. Genau dies tun
Sozialarbeitende taglich innerhalb verschiedener Bereiche des Gesundheitssektors. Einer
dieser Bereiche stellt die spezialisierte Palliative Care, welche aufgrund der medialen und
gesellschaftlichen Tabuisierung des Sterbens jedoch eher als Aussenseiter gilt, dar (vgl. Jost
2013: 188). Es stellt sich demnach nicht die Frage, ob die Profession Soziale Arbeit im Bereich
der spezialisierten Palliative Care relevant ist, sondern auf welcher gemeinsamen Grundlage
die Profession der Sozialen Arbeit und das Gebiet der spezialisierten Palliative Care beruhen
(vgl. Wasner/Pankofer 2014: 23).

Die Profession Soziale Arbeit férdert den sozialen Wandel, Problemlésungen in
menschlichen Beziehungen sowie die Erméchtigung und Befreiung von Menschen, um ihr
Wohlbefinden zu heben. Unter Nutzung von Theorien menschlichen Verhaltens und
sozialer Systeme vermittelt Soziale Arbeit am Punkt, wo Menschen und ihre sozialen
Umfelder aufeinander einwirken. Dabei sind die Prinzipien der Menschenrechte und
sozialer Gerechtigkeit fiir die Soziale Arbeit fundamental. (AvenirSocial 0.J.: 0.S.)

Durch diese Ausformulierung der Ziele und Aufgabenstellungen der Sozialen Arbeit wurde ein
definitorischer Ausgangspunkt, welcher der Sozialen Arbeit und der spezialisierten Palliative
Care gleichermassen als Grundlage dient, eruiert (vgl. Wasner/Pankofer 2014: 24). Die
terminal erkrankten Personen stehen dabei im Fokus aller multiprofessionellen Tatigkeiten
innerhalb der spezialisierten Palliative Care, weshalb an ihrem individuellen Wohlbefinden die
Qualitat der geleisteten Arbeit gemessen werden kann (vgl. ebd.). Soziale Arbeit bietet dafur
differente praxis- und handlungsorientierte Ansatzpunkte, innerhalb welcher terminal erkrankte
Personen bei der Partizipation unterstutzt, ihnre Ressourcen geférdert und sie zu autonomen
Entscheidungen beféahigt werden (vgl. ebd.: 27). Der Begriff der Autonomie wird dabei
philosophisch, also als Willensfreiheit, gefasst und parallel zum Begriff der Selbstbestimmung

gefuhrt. Beide Werte, der Wert der Autonomie wie auch der Wert der Selbstbestimmung,



fihren schlussendlich zum freien Willen (vgl. Edi 2008: 1). Um diesen freien letzten Willen von
terminal erkrankten Personen geht es innerhalb der spezialisierten Palliative Care. Deshalb ist
neben der Relevanz der Sozialen Arbeit auch die der Selbstbestimmung gegeben. Die drei
Gebiete Soziale Arbeit, spezialisierte Palliative Care und Selbstbestimmung missen jedoch,

um eine adaquate Hauptfragestellung herleiten zu kdnnen, prazisiert und eingegrenzt werden.

Im Bereich des Settings der spezialisierten Palliative Care wird sich die vorliegende Bachelor
Thesis deshalb ausschliesslich auf die Arbeit im stationaren Bereich fokussieren. Diese
Beschrankung ist vorzunehmen, weil die ambulante wie auch die konsiliarische Palliative Care
vergleichsweise jung sind und sich deshalb nur wenig Fachliteratur dazu finden lasst. Weiter
sind beide individuell ausgestaltbar und primar im privaten Wohnumfeld von terminal
erkrankten Personen zu verorten, was einen theoretischen Zugang zu diesen beiden
Praxisfeldern zusatzlich erschwert. Deshalb kann nachfolgend, wenn von spezialisierter
Palliative Care die Rede ist, immer von stationarer spezialisierter Palliative Care ausgegangen
werden. Nichtsdestotrotz muss festgehalten werden, dass es in jedem Palliative-Team

zwingend erfahrener Sozialarbeitender bedarf (vgl. Wasner/Pankofer 2014: 17).

Weiter wird die Einschrankung auf die Zielgruppe der terminal erkrankten Personen im
Rentenalter vorgenommen. Eine Fokussierung auf eine bestimmte Altersgruppe ist
zwangslaufig vorzunehmen, da der Einbezug aller wegweisenden Faktoren aus jeglichen
Altersgruppen den Rahmen der vorliegenden Bachelor Thesis sprengen wirde. Die
Einschrankung auf das Alterssegment von Personen zwischen 64 und 70 Jahren wurde
allerdings vorgenommen, weil diese Personen, gleichgiltig welchem Geschlecht sie
angehoren, nicht mehr im ersten Arbeitsmarkt tatig sein mussen, da sie nach dem
schweizerischen Rentensystem das rechtlich festgelegte Pensionsalter erreicht haben (vgl.
Schweizerische Eidgenossenschaft 2018: 0.S.). Somit werden samtliche Fragen zum
Arbeitsrecht und in diesem Zusammenhang auch zu den Sozialversicherungen exkludiert.
Trotzdem ist die Zielgruppe noch nicht im Alterssegment zu verorten, in welchem der Tod
unmittelbar bevorsteht oder dieser gar herbeigesehnt wird. Sie steht viel mehr, meist nach
lebenslanger beruflicher Tatigkeit, endlich vor einem Leben in Selbstbestimmung. Da keiner
einkommensgenerierenden Tatigkeit mehr nachgegangen werden muss, kénnen die Tage frei
und nach den eigenen Bedlrfnissen ausgestaltet werden. Doch kurz nachdem sich die
Aussicht auf grosstmogliche Autonomie eréffnet hat, droht diese aufgrund einer terminalen
Erkrankung flar immer verloren zu gehen. Dabei wird durch die Definition der Zielgruppe unter

anderem eine Legitimation des Einbezugs der Autonomie gerechtfertigt.

Ferner besteht die Zielgruppe aus kognitiv gesunden Personen beider Geschlechter, welche

eine Lebenserwartung von weniger als zwei Monaten haben. Diese Einschrankung auf eine



zeitlich eng begrenzte Lebenserwartung ist vorzunehmen, weil fir terminal erkrankte Personen
mit einer solchen Prognose die allgemeine Palliative Care nicht mehr ausreicht und dadurch
der Bedarf nach spezialisierter Palliative Care legitimiert werden kann (vgl. Stiftung Diaconis
2018: 0.S.). Durch dieses strukturierte Vorgehen wurde folgende Hauptfragestellung fir die

vorliegende Bachelor Thesis hergeleitet:

«Welchen Beitrag leistet die Soziale Arbeit zur Férderung der Selbstbestimmung innerhalb
der stationaren spezialisierten Palliative Care fiir terminal erkrankte Personen zwischen
64 und 70 Jahren?»

1.2 Einordnung der Arbeit in den Forschungsstand

Im Folgenden wird der aktuelle Stand der Forschung zu dieser Thematik zusammengefasst.
Die vorliegende Bachelor Thesis stitzt sich auf die Werke von Michael Anderheiden und
Wolfgang Uwe Eckart, welche in ihren drei Banden des «Handbuch Sterben und
Menschenwilrde» fast auf sdmtliche Aspekte des Sterbens eingehen (vgl. Anderheiden/Eckart
2012: 0.S.), und auf das Werk von Annemarie Jost «Gesundheit und Soziale Arbeit», welches
die Profession der Sozialen Arbeit gezielt im Gesundheitswesen verortet (vgl. Jost 2013: 0.S.).
Da die Verortung der Sozialen Arbeit im Gesundheitswesen noch zu unspezifisch scheint,
bezieht sich die vorliegende Bachelor Thesis zusatzlich auf das Werk «Soziale Arbeit in Hospiz
und Palliative Care» von Albert Mihlum, Johann-Christoph und Ute Student (2004: 0.S.) und
auf die Darstellung «Soziale Arbeit in Palliative Care» von Maria Wasner und Sabine Pankofer
(2014: 0.S.). Ferner wurde aufgrund der Aktualitat der Thematik der spezialisierten Palliative
Care das Werk «Interviews mit Sterbenden» der Psychiaterin Elisabeth Kubler-Ross
einbezogen, mit dem Ziel, die subjektive Seite der differenten Sterbephasen zu beleuchten
(vgl. Kibler-Ross 2018: 0.S.). Die Stellungnahme des Nationalen Ethikrats (2006: 0.S.) wie
auch die Ausfihrungen von Sonja Hug (2016: 167-183/2018: 15-17) dienen primar dazu, die
Relevanz der Selbstbestimmung zu begrinden, wahrend das Werk «Stressbezogene
Transaktionen zwischen Personen und Umwelt» von Richard S. Lazarus und Raymond
Launier einen vertieften Einblick in den menschlichen Umgang mit Stress und belastenden

Situationen gewahrt (vgl. Lazarus/Launier 1981: 0.S.).

1.3 Methodisches Vorgehen und Argumentationsverlauf

Nachdem die Relevanz der spezialisierten Palliative Care wie auch der Selbstbestimmung fir
die Soziale Arbeit begrindet, die Hauptfragestellung hergeleitet und das Vorgehen in den
aktuellen Forschungsstand eingeordnet wurde, wird nun sowohl das methodische Vorgehen
als auch der Argumentationsverlauf der vorliegenden Bachelor Thesis skizziert. Das erste
Hauptkapitel befasst sich mit der Unterfragestellung: «Was ist spezialisierte Palliative Care

und welche Aufgaben kommen darin der Sozialen Arbeit zu?» Dazu wird nach einer



pragnanten Definition auf den Aufgabenbereich der Sozialen Arbeit innerhalb der
spezialisierten Palliative Care und auf die damit verbundenen normativen Grundlagen
aufmerksam gemacht. Weiter werden die funf Merkmale der spezialisierten Palliative Care wie
auch das Phasenmodell des Sterbeprozesses nach Kibler-Ross festgehalten (vgl. 2018:
68-164). Nach dieser ersten umfassenden Darstellung der spezialisierten Palliative Care wird
im zweiten Hauptkapitel, welches ebenfalls dem Hauptteil der vorliegenden Bachelor Thesis
zuzuordnen ist, auf die im Sterbeprozess geforderte Selbstbestimmung und Bewaltigung
eingegangen. Im Zentrum steht die zweite Unterfragestellung: «Welche sozialpadagogischen
Konzepte dienen dazu, die terminal erkrankten Personen auf dem Weg zur Selbstbestimmung
zu unterstitzen?» Um diese Frage beantworten zu kénnen, wird zuerst ein Diskurs Uber
Selbstbestimmung gefiihrt, bevor die indirekt aktive und die passive Sterbehilfe, unter welche
die spezialisierte Palliative Care subsumiert wird, umrissen werden. Anschliessend werden
drei sozialpadagogische Konzepte, welche zur Fdérderung von Selbstbestimmung
herangezogen werden konnen, vorgestellt. Danach widmet sich die vorliegende Bachelor
Thesis dem transaktionalen Stressmodell und den Bewaltigungsformen nach Richard S.

Lazarus.

Nachdem im ersten Hauptkapitel klar wurde, was unter spezialisierter Palliative Care zu
verstehen ist und wie sich die Aufgabenstellungen der Sozialen Arbeit darin verorten lassen
und im zweiten Hauptkapitel auf die Selbstbestimmung und unterstiitzende
sozialpadagogische Konzepte eingegangen wurde, widmet sich das dritte und letzte
Hauptkapitel der Unterfragestellung: «Wie passen Selbstbestimmung und spezialisierte
Palliative Care zusammen?» Daflr wird das Stufenmodell der Sozialen Arbeit und der
spezialisierten Palliative Care herangezogen, die Selbstbestimmung durch Soziale Arbeit
innerhalb der spezialisierten Palliative Care begriindet und das Verhaltnis dieser beiden
Konzepte zueinander geklart. Zudem wird der gestellten Hauptfragestellung begegnet, bevor
im Rahmen des Schlussteils reflexive Schlussfolgerungen gezogen werden und ein

prognostizierender Ausblick unternommen wird.

2. Spezialisierte Palliative Care

2.1 Definition

Dieses erste Hauptkapitel widmet sich der Unterfragestellung: «Was ist spezialisierte Palliative
Care und welche Aufgaben kommen darin der Sozialen Arbeit zu?» Um sich dem Begriff der
spezialisierten Palliative Care schrittweise anzunahern, bedarf es zunachst eines
gemeinsamen Verstandnisses von Gesundheit und Krankheit. Faltermaier postuliert, dass
neben einem medizinischen Gesundheitssystem immer auch ein Laiengesundheitssystem

existiert. Das heisst, dass neben der medizinischen Perspektive immer auch eine



Laienperspektive, also eine Patientinnen- und Patientenperspektive, in den Behandlungs-
respektive Sterbeprozess einzubeziehen ist (vgl. Faltermaier 2016: 230). Diese
Laienperspektive ist, ausser wenn die terminal erkrankte Person medizinisch ausgebildet ist,
primar durch Subjektivitat gepragt. Zudem spielt sich die Krankheit aus der Laienperspektive
meist parallel innerhalb der koérperlichen, psychischen und sozialen Dimension ab (vgl. ebd.:
231). Diese drei Dimensionen sind im biopsychosozialen Modell nach George L. Engel
verortet. Der Psychiater publizierte Ende der 70er Jahre zum ersten Mal das biopsychosoziale
Krankheitsmodell' (vgl. Pauls 2013: 17). Zentral darin ist die Ablehnung eines rein
reduktionistischen, biomedizinischen Modells und der Einbezug von mikro- und makrosozialen
Aspekten in die Behandlung sowie in die Erklarung méglicher Krankheitsursachen (vgl. ebd.).
Der Grundgedanke des biopsychosozialen Modells besteht darin, dass alle drei Dimensionen,
die biologisch-organische, die psychische und die soziale, in sich kontinuierlich verandernden
Wechselbeziehungen zueinanderstehen (vgl. ebd.: 18). Innerhalb dieses Verstandnisses wird
Gesundheit aus der subjektiven Laienperspektive meist folgendermassen umschrieben:
Gesundheit heisst korperlich fit sein, intakte soziale Beziehungen pflegen, funktionieren, sich
psychisch und physisch wohlftihlen und nicht krank sein (vgl. Jost 2013: 14). Genau dieses
biopsychosoziale Verstandnis von Gesundheit und Krankheit ist auch im Gedankengut der
spezialisierten Palliative Care verankert. Die terminal erkrankten Personen stehen mit ihrem
subjektiven Verstandnis der eigenen Krankheit im Zentrum der Tatigkeit des multidisziplinaren
Teams. Fir die Dimension der Psyche sind dabei primar Fachpersonen der Psychologie und
der Psychiatrie und fir die Dimension der Biologie primar Arztinnen und Arzte wie auch das
Pflegepersonal zustandig. Folglich sind Sozialarbeitende flr die dritte Dimension, die soziale,
verantwortlich. Auf ebendiese soziale Dimension wird nach einer genauen Skizzierung der
spezialisierten Palliative Care eingegangen. Palliative Care baut also auf einem
biopsychosozialen Verstandnis von Gesundheit und Krankheit auf. Damit der Begriff der
spezialisierten Palliative Care greifbarer wird, wird folgend zuerst eine Definition der
allgemeinen Palliative Care vorgenommen. Daflir schliesst sich die vorliegende Bachelor

Thesis der Definition der World Health Organization an:

(...) Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitédt von Patienten und
ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch
friihzeitige Erkennung, sorgféltige Einschétzung und Behandlung von Schmerzen sowie

anderen Problemen kérperlicher, psychosozialer und spiritueller Art. (WHO 2002: 0.S.)

Im Folgenden ist eine Betrachtung der Beziehung zwischen allgemeiner und spezialisierter

Palliative Care vorzunehmen, bevor die spezialisierte Palliative Care ausdifferenziert und eine

' BPS-Modell



Beleuchtung des Hospizbegriffs vorgenommen wird. Die Palliative Care im Allgemeinen wurde
bereits anhand der Definition der World Health Organization erértert. Als Schwerpunkt kann
hier zusammenfassend die Begleitung von Menschen, bei welchen keine Kuration mehr
angezeigt ist, angesehen werden (vgl. Palliative.ch 0.J.: 0.S.). Weiter umfasst sie die Bereiche
der medizinischen Behandlung, der pflegerischen Interventionen wie auch der
psychologischen, sozialen und spirituellen Unterstitzung (vgl. ebd.). Durch diese Auslegung
wird klar, dass das Verstandnis der allgemeinen Palliative Care der spezialisierten Palliative
Care zugrunde liegt. Unter spezialisierter Palliative Care wird demnach eine auf der
Grundversorgung basierende Behandlung von terminal erkrankten Personen verstanden.
Diese Behandlung fordert aufgrund der vorherrschenden Komplexitat und Instabilitat der
Gesundheitssituation der terminal erkrankten Personen eine multiprofessionelle
Zusammenarbeit innerhalb des spezialisierten Palliative Care Teams (vgl. Stiftung Diaconis
0.J.: 0.S.). Dabei kann unter Komplexitat eine Unuberschaubarkeit, Mehrdimensionalitat und
ein gezielter individueller Behandlungsbedarf verstanden werden. Instabilitdt dagegen ist
durch eine taglich notwendige Neubeurteilung der Situation, inklusive der Anpassung aller
therapeutischen, pflegerischen und medizinischen Behandlungen, gekennzeichnet (vgl. ebd.).
Um die spezialisierte Palliative Care abschliessend darzustellen, ist der Einbezug des
Hospizbegriffs unabdingbar. Uber ebendiesen Hospizbegriff herrscht in der Schweiz bis heute
kein Konsens. Die vorliegende Bachelor Thesis versteht als Ziel von Hospizarbeit, dass
terminal erkrankte Personen darin unterstiitzt werden, «(...) die verbleibende Lebenszeit so
beschwerdearm wie moglich und entsprechend ihrer individuellen Winsche und Fahigkeiten
inhaltsvoll und sinnerfillt gestalten zu kdnnen.» (Mdller 2002: 474). In diesem Sinne entspricht
die Tatigkeit im Bereich der spezialisierten Palliative Care nach dem Verstandnis der
vorliegenden Bachelor Thesis derjenigen im Hospizbereich, weswegen die Verwendung des
Begriffs «spezialisierte Palliative Care» den Hospizbegriff inkludiert. Nachdem der erste Teil
der Unterfragestellung beantwortet werden konnte und dadurch ein gemeinsames Verstandnis
der spezialisierten Palliative Care erreicht wurde, widmet sich das nachste Unterkapitel dem

zweiten Teil der Unterfragestellung.

2.2 Aufgaben der Sozialen Arbeit innerhalb der spezialisierten Palliative Care

Dieses Unterkapitel widmet sich dem zweiten Teil der folgenden Unterfragestellung: «Was ist
spezialisierte Palliative Care und welche Aufgaben kommen darin der Sozialen Arbeit zu?»
Das folgende Zitat fasst die Bedirfnisse der Betroffenen sowie die Anforderungen an die
Sozialarbeitenden und an die Versorgungsstrukturen der spezialisierten Palliative Care

Zusammen:



Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht auf eine umfassende
medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Betreuung und Begleitung, die
seiner individuellen Lebenssituation und seinem hospizlich-palliativen Versorgungsbedarf
Rechnung trdgt. Die Angehérigen und ihm Nahestehenden sind einzubeziehen und zu
unterstiitzen. Die Betreuung erfolgt durch haupt- und ehrenamtlich Tétige soweit wie méglich
in dem vertrauten bzw. selbst gewéhlten Umfeld. Dazu miissen alle an der Versorgung

Beteiligten eng zusammenarbeiten. (Deutsche Gesellschatft fiir Palliativmedizin 2010: 6)

Dieses Zitat beschreibt den Beitrag der Sozialen Arbeit im Rahmen der spezialisierten
Palliative Care als psychosoziale Betreuung und Begleitung. Somit sind als zentrale Aufgaben
von Sozialarbeitenden innerhalb der spezialisierten Palliative Care folgende zu identifizieren:
Hilfestellungen bei ethischen Entscheidungsprozessen, interprofessionelle Team- und
Gremienarbeit sowie Koordination und Leitung von ehrenamtlichen Mitarbeitenden. Ferner
sind die psychosoziale Anamnese und Begleitung, die spirituelle wie auch die
Trauerbegleitung, die Unterstitzung bei der Sinnfindung und die sozialrechtliche Information
und Beratung als zentrale Aufgaben aufzuflihren (vgl. Wasner/Pankofer 2014: 116-171).
Aufgrund der Relevanz eines ganzheitlichen Bildes der Tatigkeit von Sozialarbeitenden
innerhalb der spezialisierten Palliative Care werden die genannten Aufgabenbereiche folgend

erlautert.

Innerhalb der Hilfestellungen bei ethischen Entscheidungsprozessen unterstitzen
Sozialarbeitende Angehdrige einer terminal erkrankten Person, welche nicht mehr in der Lage
ist, den eigenen Willen zu aussern, in folgenden Belangen: Hilfe bei der Eruierung des
mutmasslichen  Willens der terminal erkrankten Person, Mitgestaltung des
Entscheidungsprozesses unter Einbezug aller Perspektiven, Hilfestellungen im Bereich der
Kommunikation und Organisation von rechtlicher wie auch palliativmedizinischer Beratung,
Ermachtigung von stellvertretenden Personen, welche ihre rechtliche Verantwortung
Ubernehmen wollen sowie psychosoziale Beratung und Begleitung aller Angehérigen (vgl.
ebd.: 145). «Mit einer professionstypischen Orientierung an der Lebenswelt und systemischen
Einbeziehung der jeweiligen Perspektiven und Bedurfnisse der Beteiligten sind
Sozialpadagoginnen und -padagogen sensibilisiert fir relevante psychosoziale
Fragestellungen und Belastungen, die einer tragfahigen Entscheidung im Wege stehen
[kénnen].» (Wasner/Pankofer 2014: 145)

Unter der Aufgabenstellung von Sozialarbeitenden innerhalb der multiprofessionellen Team-
und Gremienarbeit kann hingegen Folgendes verstanden werden: Sozialarbeitende nehmen
innerhalb der multiprofessionellen Teamarbeit eine Vermittlerrolle ein. Sie beziehen alle
Beteiligten, also Fachpersonen wie auch die terminal erkrankte Person und ihre Angehérigen

inklusive deren Perspektiven und Lebenswelt in den laufenden Entscheidungsprozess ein und



versuchen, in Aushandlung eine fir alle Beteiligten mdglichst tragfahige Lésung zu finden (vgl.
ebd.: 164). Im Bereich der Gremienarbeit geht es allerdings mehr darum, die tragenden
Leitsatze der spezialisierten Palliative Care wie beispielsweise: «Die Sterbenden haben das
Recht, ihren Werten und Vorstellungen gemass zu sterben.» (Wasner/Pankofer 2014: 165) in
das Gesamtsystem des Gesundheitswesens hinein zu tragen. Sozialarbeitende vertreten
demnach in verschiedenen Gremien des Gesundheitswesens die Bedurfnisse, Rechte und

Winsche ihrer Klientel.

Die Aufgabenstellung der Koordination und Leitung von ehrenamtlichen Mitarbeitenden wird
im Verlauf der vorliegenden Bachelor Thesis noch thematisiert, weshalb an dieser Stelle nicht
vertieft darauf eingegangen wird. Innerhalb der psychosozialen Anamnese dagegen werden
die subjektive  Wirklichkeit beleuchtet, eine Auftragsabklarung vorgenommen,
Wertvorstellungen und interkulturelle Aspekte erfragt, Biographiearbeit geleistet sowie die
wichtigsten Bezugssysteme erfasst (vgl. AHPV 2018: 0.S.). Als psychosoziale Begleitung
hingegen wird das «Dasein» und die Vernetzungstatigkeit, also die Funktion der
Sozialarbeitenden als Case-Managerinnen und Case-Managern, verstanden (vgl. ebd.).
Weiter erfordern die spirituelle Begleitung wie auch die Trauerbegleitung grosses
Fingerspitzengefiihl. «Die drei Professionen — Psychologie, Soziale Arbeit und Seelsorge —
bilden gemeinsam die «vierte Saule im Krankenhaus» — neben Medizin, Pflege und
Verwaltung -, denn professionelle empathische Unterstitzung emotionaler und
alltagsbezogener Bewaltigungsprozesse ist [ihre] gemeinsame Kernkompetenz.»
(Allwinn/Schneider-Harpprecht/Skarke 2005: 233) Das bedeutet, dass im Bereich der
spirituellen Begleitung zuerst eruiert werden muss, was sich die terminal erkrankte Person
unter dem Spiritualitatsbegriff vorstellt, bevor ausgehandelt werden kann, in wessen
Tatigkeitsbereich ebendiese fallt (vgl. Wasner/Pankofer 2014: 134).

Wie auch Spiritualitat ist die Trauer etwas ganz Persénliches. Die terminal erkrankte Person
und ihre Angehorigen trauern auf hdchst unterschiedliche Weise. Meistens erschittert die
Trauer jedoch das Selbstkonzept und die Identitdt ebenso wie die individuellen
Lebensperspektiven und eigenen Sinnkonstruktionen (vgl. ebd.: 151). «All dies kann wahrend
des gesamten Krankheitsverlaufs immer wieder zu herausfordernden und kraftezehrenden
Prozessen der Auseinandersetzung mit einer und Anpassung an eine veranderte
Lebenssituation fihren.» (ebd.) Sozialarbeitende sollen in der Rolle von Trauerbegleitenden
einerseits die terminal erkrankte Person durch die funf Phasen des Sterbeprozesses begleiten
und andererseits nach dem Tod der terminal erkrankten Person die Angehdrigen darin
unterstitzen, eigene Geflihle zuzulassen, angebotene Hilfestellungen in Bezug auf die neue
Lebenssituation anzunehmen und sich nach einer gewissen Zeit wieder ohne Schuldgefiihle

dem Leben zuzuwenden (vgl. ebd.: 152). Diese Trauerbegleitung beinhaltet zudem die



Unterstltzung der terminal erkrankten Person und ihrer Angehérigen bei der Sinnfindung.
Dabei ruckt die Frage nach dem Lebenssinn in den Vordergrund. Um dieser Fragestellung zu
begegnen, bedarf es wiederum einer multiprofessionellen Zusammenarbeit. «Das
Zusammenspiel von Arzten, Pflegenden, Psychologen, Seelsorger und Sozialarbeitern kann
helfen, Menschen in der Sinnfindung am Lebensende zu unterstitzen und ihnen eine hohe

Lebensqualitat bis zuletzt zu ermdglichen.» (Wasner/Pankofer 2014: 140)

Als letzte zentrale Aufgabe von Sozialarbeitenden im Bereich der spezialisierten Palliative
Care kann die sozialrechtliche Information und Beratung genannt werden. Dabei wird der
Umgang mit der Diagnose, der Prognose, dem Sterbeprozess und dem Tod thematisiert (vgl.
AHPV 2018: 0.S.). Zugleich werden soziale, 6konomische und sozialrechtliche Fragen gestellt
und nach Mdglichkeit beantwortet. Zusatzlich werden Informationen zu Pflege und Versorgung
gegeben und es wird Unterstiitzung beim Realisieren letzter Wiinsche geboten (vgl. ebd.).
Durch diese Auseinandersetzung mit dem Téatigkeitsbereich der Sozialarbeitenden innerhalb
der spezialisierten Palliative Care wird deutlich, dass diese sich an gewissen
Rahmenbedingungen zu orientieren haben. Diese Rahmenbedingungen kénnen als normative
Grundlagen verstanden werden, innerhalb welcher sich die rechtlichen Aspekte wie auch die

professionsethischen Grundlagen verorten lassen.

2.3 Normative Grundlagen der Sozialen Arbeit in der spezialisierten Palliative Care
2.3.1 Rechtliche Aspekte

Zu den normativen Grundlagen, an welchen sich Sozialarbeitende bei ihrer Tatigkeit innerhalb
der spezialisierten Palliative Care orientieren, zahlen unter anderem verschiedene rechtliche
Aspekte. Im Schweizerischen Zivilgesetzbuch? ist in der dritten Abteilung unter dem Titel
«Erwachsenenschutz» einerseits der sogenannte Vorsorgeauftrag® und andererseits die
Patientenverfigung* geregelt (vgl. ZGB 2017: 110-113). Letzteres ist ein von einer
erwachsenen und urteilsfahigen Person verfasstes Dokument, welches deren Willen, das
aktuelle Datum wie auch deren Unterschrift enthalt (vgl. Eychmuller 2018: 86). «Es ist der im
Voraus festgehaltene schriftliche Wille einer Person Uber die Art Behandlung in bestimmten
Situationen und im Fall, dass in Folge einer Krankheit oder eines Unfalls eine Formulierung
der eigenen Wiinsche nicht mehr moglich ist.» (ebd.) Die Patientenverfligung tritt jedoch erst
in Kraft, wenn die betroffene Person ihren eigenen Willen nicht mehr selbst dussern kann.
Kann die betroffene Person ihren Willen noch aussern, ist die Patientenverfligung demnach
nichtig (vgl. ebd.). Zudem wird innerhalb einer Patientenverfiigung eine sogenannte

«vertretende Person» festgehalten. Diese kennt die betroffene Person meist am besten und

27GB
3 ZGB Art. 360-369
4 ZGB Art. 370-373 Die Patientenverfligung inkludiert jeweils auch die Patientinnen.



ist somit am ehesten geeignet, deren Winsche zu benennen und sie auch durchzusetzen (vgl.
ebd.: 87). Zu beachten ist jedoch, dass auch die Patientenverfligung den eigenen Willen
begrenzt. Es kann somit nichts verlangt werden, was strafrechtlich geahndet werden kénnte.
Zudem kann nicht auf Therapien bestanden werden, die in der Schweiz nicht verfligbar oder
nicht anerkannt sind. Des Weiteren kann im Fall einer Unterbringung auf keiner bestimmten
Institution beharrt werden (vgl. ebd.: 86). Die Patientenverfigung gilt innerhalb der
spezialisierten Palliative Care als eines der zentralen Dokumente. Laut einer reprasentativen
Umfrage verlangen ungefahr 90 Prozent aller Befragten, dass Festlegungen innerhalb einer
Patientenverfligung bindend sein missen (vgl. Emnid 2004a: 2). Die Mehrheit will demnach
darauf vertrauen konnen, dass dem selbstbestimmten Willen, welcher in Form einer

Patientenverfligung festgehalten wird, schlussendlich auch entsprochen wird.

Der Vorsorgeauftrag unterscheidet sich von einer Patientenverfligung nur insofern, als dass
er neben der medizinischen Vorgehensweise auch die Verantwortungsiibergabe im
finanziellen Bereich regelt (vgl. Eychmdller 2018: 87). Das heisst, dass er im Vergleich zur
Patientenverfligung entweder handschriftlich verfasst oder notariell beglaubigt werden muss,
um Gultigkeit zu erlangen (vgl. ebd.). Besteht weder eine Patientenverfligung noch ein
Vorsorgeauftrag oder wurde in diesen keine vertretende Person ernannt, kommen die
sogenannten Massnahmen von Gesetzes wegen flr urteilsunfahige Personen®, die Vertretung
bei medizinischen Massnahmen® und abschliessend die behordlichen Massnahmen’ zum
Einsatz (vgl. ZGB 2017: 114). Innerhalb der Massnahmen von Gesetzes wegen fur
urteilsunfahige Personen ist festgehalten, dass die Ehefrau oder der Ehemann wie auch die
eingetragene Partnerin oder der eingetragene Partner, welche im gleichen Haushalt leben wie
die terminal erkrankte Person oder ihr regelmassig personlichen Beistand leisten, ein
Vertretungsrecht innehaben (vgl. ebd.). Weiter wird aufgefihrt, was ein Vertretungsrecht
beinhaltet, und dass es durch die zustandige Erwachsenenschutzbehérde beurkundet werden
muss, um Glltigkeit zu erlangen. Innerhalb der Vertretung bei medizinischen Massnahmen
hingegen ist der Behandlungsplan und die Abfolge der vertretungsberechtigten Personen,
beginnend mit der in der Patientenverfligung oder im Vorsorgeauftrag ernannten Person und
endend mit den Geschwistern der terminal erkrankten Person, insofern diese ihr regelmassig
und personlich Beistand leisten, aufgeflhrt (vgl. ebd.: 115). Ferner ist festgehalten, wie
Arztinnen und Arzte handeln miissen, falls die vertretende Person unbekannt ist, und wann
und wie die Kinder- und Erwachsenenschutzbehorde® eine Vertretungsbeistandschaft®

errichten muss (vgl. ebd.).

5 ZGB Art. 374-376
6 ZGB Art. 377-381
7 ZGB Art. 388-456
8 KESB

® ZGB Art. 394
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Abschliessend werden unter den behdrdlichen Massnahmen alle Massnahmen, welche von
Amtes wegen getroffen werden muissen wie beispielsweise die Errichtung einer
Beistandschaft, die Mitwirkung der Erwachsenenschutzbehdrde wie auch die firsorgerische
Unterbringung, aufgefihrt und ausdifferenziert (vgl. ZGB 2017: 118). Die Bestimmungen zum
Aufenthalt in Wohn- oder Pflegeeinrichtungen’® werden bewusst ausgelassen, da die
vorliegende Bachelor Thesis von einem fixen stationdren Angebot in Institutionen der
spezialisierten Palliative Care ausgeht, welches erst mit dem Tod endet und Wohn- oder
Pflegeeinrichtungen eher im Bereich der konsiliarischen oder ambulanten Palliative Care zu
verorten sind (vgl. ebd.: 116). Die aufgeflihrten relevanten rechtlichen Aspekte zeigen auf,
dass es von zentraler Bedeutung ist, den letzten Willen einer terminal erkrankten Person
bereits zum Zeitpunkt ihrer Urteilsfahigkeit festzuhalten. Die Sozialarbeitenden der
spezialisierten Palliative Care sind dabei dafiir zustéandig, die terminal erkrankte Person und
ihre Angehdrigen innerhalb des vorgegebenen gesetzlichen Rahmens tber ihre Moglichkeiten

zu informieren und ihnen bei Bedarf unterstiitzend und beratend zur Seite zu stehen.

2.3.2 Professionsethische Grundlagen flr Sozialarbeitende

Neben den oben vorgestellten rechtlichen Aspekten orientieren sich Sozialarbeitende auch an
den professionsethischen Grundlagen ihrer eigenen Profession. In diesen sind die zentralen
Grundsatze der Sozialen Arbeit verankert, auf welchen samtliche Tatigkeiten von
Sozialarbeitenden beruhen. Die professionsethischen Grundsatze basieren auf einem
gemeinsamen Verstandnis von Ethik und Menschenwirde, weshalb es einer pragnanten
Definition dieser beiden Begriffe bedarf. Neben der Pflichtethik ist fir das soziale Handeln die
Verantwortungsethik ausschlaggebend, auf die sich die vorliegende Bachelor Thesis
konzentriert (vgl. Eisenmann 2006: 94). Unter Verantwortungsethik kann ein «Antwort geben»
und ein «Sich verantworten» verstanden werden. Sozialarbeitende handeln demnach
verantwortungsethisch korrekt, wenn sie einerseits die Relationen zwischen sich und der
terminal erkrankten Person wie auch das Handeln selbst und vor allem dessen Folgen in ihr
tagliches Tun einbeziehen (vgl. ebd.: 98). Andererseits missen sie gemass Eisenmann zur
Bestimmung des ethischen Sinns der Verantwortung folgende Frage fir sich beantworten
kénnen: «Wer hat woflir und vor wem und nach welchen Massstaben Verantwortung?» (ebd.:
99) Innerhalb dieser Verantwortungsethik ist auch das ethische Prinzip der Menschenwirde
verankert. Die Menschenwirde kann wiederum in die inharente und in die kontingente Wirde
unterteilt werden. Unter der inharenten Wirde wird ein normativer Anspruch verstanden, den
jeder Mensch besitzt (vgl. AEMR 1948: 6). Mit der kontingenten Wirde hingegen sind ein

bestimmtes Verhalten wie auch bestimmte Verhaltnisse gemeint. Sie wird also an persoénliche

10 ZGB Art. 382-387
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Leistung geknlpft und durch das Individuum selbst generiert. Gerade deshalb ist die
kontingente Wiurde flr die vorliegende Bachelor Thesis von herausragender Bedeutung. Je
nach Krankheitsbild und Sterbephase wird ein grosser Teil der terminal erkrankten Personen
gegen Lebensende nicht mehr in der Lage sein, ihre kontingente Wirde und somit ein Teil
ihrer Menschenwirde selbst herzustellen (vgl. ebd.: 4). An dieser Stelle kommen die
Dienstleistungen von Sozialarbeitenden, welchen innerhalb der professionsethischen
Grundsatze der Sozialen Arbeit, dieses Verstandnis von Verantwortungsethik und

Menschenwilrde zu Grunde liegt, ins Spiel.

Der erste Grundsatz, der Grundsatz der Gleichbehandlung, besagt, dass die Menschenrechte
ausnahms- und bedingungslos allen Menschen zu gewahren sind (vgl. AvenirSocial 2010: 8).
Weiter besagt der Grundsatz der Selbstbestimmung, dass jeder Mensch, unter Ausschluss
einer Selbst- oder Fremdgefahrdung, das Recht hat, seine eigenen Entscheidungen zu treffen.
Dieser Grundsatz ist flr die Soziale Arbeit innerhalb der spezialisierten Palliative Care von
grosser Bedeutung und stellt daher einen Teil des nachsten Hauptkapitels dar (vgl. ebd.).
Unter dem Grundsatz der Partizipation hingegen wird verstanden, dass die Entscheidungs-
und Handlungsfahigkeit eines Menschen zwingend zum Einbezug desselben in den laufenden
sozialarbeiterischen Prozess verpflichtet (vgl. ebd.). Des Weiteren stellt auch der vierte
Grundsatz, der der Integration, einen zentralen Aspekt innerhalb der spezialisierten Palliative
Care dar. Demnach missen die physischen, psychischen, sozialen, kulturellen wie auch
spirituellen Bedurfnisse der terminal erkrankten Person und ihrer Umwelt jederzeit beachtet
werden. Abschliessend orientieren sich Sozialarbeitende am Grundsatz der Erméchtigung.
Darin wird die Eigenstandigkeit wie auch die Autonomie jedes Individuums gestarkt, entwickelt
und geachtet (vgl. ebd.). Dieser letzte Grundsatz der Sozialen Arbeit spiegelt sich neben dem
Grundsatz der Selbstbestimmung und der Partizipation in der sozialarbeiterischen Tatigkeit
innerhalb der spezialisierten Palliative Care wider. Somit ist der rechtliche wie auch der
professionsethische Rahmen, in welchem sich Sozialarbeitende innerhalb der spezialisierten
Palliative Care bewegen, vorgegeben. Dabei stellt sich jedoch die Frage, wie die drei
hergeleiteten Grundsatze der Selbstbestimmung, der Partizipation und der Autonomie im
Handlungsfeld der spezialisierten Palliative Care verankert sind. Um sich dieser Frage
anzunahern, mussen zunachst die spezialisierte Palliative Care und ihre zentralen Merkmale

genauer untersucht werden.

2.4 Merkmale spezialisierter Palliative Care

Laut Fachliteratur kénnen finf zentrale Merkmale der spezialisierten Palliative Care
unterschieden werden (vgl. Anderheiden/Eckhart 2012: 871f.). Das erste Merkmal verortet
Sterbende und ihre Angehdrigen stets im Mittelpunkt des Geschehens. Ferner werden die

Symptomlinderung, das multiprofessionelle Team, die Freiwilligenarbeit wie auch die
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Kontinuitat als zentrale Merkmale gefuihrt. «Die Hospizarbeit ist eine Antwort auf strukturelle —
soziale, medizinische und mentale — Veranderungen im Hinblick auf die letzte Lebensphase.»
(Mdhlum/Student/Student 2004: 25) Innerhalb dieser funf zentralen Merkmale wird aufgrund
des Schwerpunkts der vorliegenden Bachelor Thesis der sozialen Veranderung besondere
Beachtung geschenkt. Die genannten funf zentralen Merkmale werden als Kern des
Handlungskonzepts innerhalb der spezialisierten Palliative Care verstanden (vgl.
Anderheiden/Eckhart 2012: 870). Sie stellen die wichtigsten Anknipfungspunkte und
Zugangswege der Sozialen Arbeit dar, weshalb sie nachfolgend ausdifferenziert werden (vgl.
Muhlum/Student/Student 2004: 29).

2.4.1 Sterbende und Angehorige stehen im Mittelpunkt

Als erstes dieser funf Merkmale wird der Mensch aufgefuihrt, der im Zentrum der Tatigkeit von
Sozialarbeitenden im Bereich der spezialisierten Palliative Care steht. Dabei handelt es sich
um die terminal erkrankte Person selbst und um ihre nachsten Angehdérigen inklusive deren
Bedurfnisse (vgl. Anderheiden/Eckhart 2012: 870). Als Angehdrige werden dabei alle
Personen, die sich der terminal erkrankten Person besonders zugehdrig fihlen und von dieser
gleichermassen als wichtig wahrgenommen werden, verstanden (vgl. ebd.). Im Unterschied
zu anderen Gesundheitseinrichtungen haben auf Stationen der spezialisierten Palliative Care
die terminal erkrankten Personen selbst die Kontrolle Gber die eigene Situation (vgl. ebd.). lhre
Bedurfnisse und Wiinsche gelten stets als Massstab des Handelns der Sozialarbeitenden und
der Ubrigen Fachkrafte. Das bedeutet, dass fortwdhrend ressourcenorientiert und unter
Einbezug grésstmaoglicher Flexibilitat gehandelt wird (vgl. ebd.). Die Winsche und Bedirfnisse
der terminal erkrankten Personen sind dabei so individuell wie die Betroffenen selbst. Einen
Wunsch haben jedoch fast alle gemein: Sie wollen nicht alleine sterben (vgl.
Muhlum/Student/Student 2004: 25). Dieser Wunsch betrifft die soziale Dimension und kann
entweder bedeuten, dass die terminal erkrankte Person im Kreise ihrer Liebsten, begleitet von
Sozialarbeitenden oder Geistlichen oder auch Zuhause, also in vertrauter Umgebung, sterben
mochte (vgl. ebd.: 26). Dieser Wunsch wie auch der Sterbeprozess an sich betrifft nicht nur
die terminal erkrankte Person, sondern auch ihre Angehdrigen. Da die Angehérigen oftmals
intensiver leiden als die terminal erkrankte Person selbst, werden auch ihnen innerhalb der
spezialisierten Palliative Care Versorgung, Betreuung, Gesprache, Unterstiitzung und
Begleitung durch Sozialarbeitende angeboten (vgl. Anderheiden/Eckhart 2012: 871). Dieses
erste zentrale Merkmal wird durch das gesamte multiprofessionelle Team, insbesondere

jedoch innerhalb der sozialen Dimension durch Sozialarbeitende, vertreten und sichergestellt.

2.4.2 Symptomlinderung
Da die Bedlrfnisse und Winsche der terminal erkrankten Personen auf den Stationen der

spezialisierten Palliative Care als wegleitend fiir das Handeln aller Fachpersonen gelten, wird
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durch das Merkmal der Symptomlinderung einem weiteren zentralen Bedurfnis begegnet (vgl.
Anderheiden/Eckhart 2012: 870), namlich dem nach mdglichst schmerzlosem Sterben (vgl.
MUhlum/Student/Student 2004: 26). Wenn es nicht mehr um Kuration geht, bei welcher
unerwinschte Nebenwirkungen und mdgliche Folgeschaden thematisiert werden, treten die
Symptome einer tddlichen Krankheit und somit ihre Linderung in den Vordergrund (vgl.
Anderheiden/Eckhart 2012: 871). «Palliative Care befasst sich z.B. mit Symptomen wie
Schmerzen, Atemnot, Angst, Verwirrung, Schlafstérungen, Depression, Appetitlosigkeit,
Obstipation, Erbrechen u.a., die bei lebensbegrenzenden Erkrankungen haufig vorkommen.»
(ebd.) Somit setzt das multiprofessionelle Team alles daran, dass die terminal erkrankte
Person nicht unnétig leiden muss. Dabei kann sich jede Profession auf einer anderen Ebene
einbringen. Medizinisches Personal wird primar Medikamente wie beispielsweise Morphin
oder solche mit angstlésender Wirkung verabreichen, ein Sauerstoffgerat zur Verfligung
stellen, die terminal erkrankte Person mehrmals taglich neu betten oder waschen oder
allenfalls eine Fachperson der Psychiatrie aufbieten (vgl. ebd.). Freiwillige Mitarbeitende
hingegen kénnen zur Erhaltung héchstmoglicher Lebensqualitat Spaziergange, Massagen,
Unterhaltung oder ganz einfach Gesellschaft anbieten, wahrend Sozialarbeitende die terminal
erkrankten Personen Uber ihre Rechte und Mdglichkeiten in Bezug auf die Symptomlinderung
informieren, als gute Zuhorer und Bezugspersonen fungieren oder erleichternde Gesprache
anbieten. Fur die terminal erkrankten Personen bedeutet die Umsetzung des zweiten zentralen
Merkmals der spezialisierten Palliative Care demnach eine moglichst beschwerdearme,
bestenfalls beschwerdefreie letzte Lebensphase. Sie missen jedoch durch die
Sozialarbeitenden dariber informiert werden, dass Schmerz- und Symptombehandlungen,
also Palliativmassnahmen, mit mdglicher Lebensverkirzung einhergehen und dass in 60 bis
70 Prozent der Falle der Tod circa eine Woche vor dem urspringlich arztlich prognostizierten
Zeitpunkt eintritt (vgl. Nationaler Ethikrat 2006: 13). Nichtsdestotrotz entscheiden sich etwa die

Halfte aller Betroffenen am Lebensende flr eine solche Symptomlinderung (vgl. ebd.).

2.4.3 Multiprofessionelles Team

Wie bereits angedeutet ist auch das multiprofessionelle Team ein wichtiges Merkmal der
spezialisierten Palliative Care. Es besteht meistens aus Pflegepersonal, Arztinnen und Arzten,
administrativen Mitarbeitenden, einem Hauswirtschaftsteam, Reinigungskraften,
Sozialarbeitenden, freiwilligen Mitarbeitenden und weiteren Berufsgruppen (vgl.
Wasner/Pankofer 2014: 43). «Der Erfolg einer palliativmedizinischen Betreuung ist abhangig
vom Gelingen der Zusammenarbeit der einzelnen Disziplinen und Berufsgruppen.» (ebd.: 76)
Damit diese Kooperation auch wirklich gelingt und unnétigen Belastungen, etwa durch
Kompetenzgerangel, vorgebeugt werden kann, fungieren Sozialarbeitende innerhalb des

multiprofessionellen Teams als sogenannte Case-Managerinnen und Case-Manager. Dabei
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unterscheidet sich ihr Zugang im Vergleich zum Zugang der anderen Berufsgruppen durch die
vorausgesetzte Multiperspektivitat (vgl. ebd.: 77). Dadurch kénnen Sozialarbeitende wichtige
Vernetzungsarbeit zwischen den beteiligten Professionen Gbernehmen, was die Kooperation
und den Teamgeist starkt und sich schlussendlich in Form reibungsloser Abldufe und solider

Zusammenarbeit auch auf die Klientel und ihre Angehdérigen auswirkt.

2.4.4 Freiwilligenarbeit

Im Zusammenhang mit dem dritten Merkmal der spezialisierten Palliative Care, dem des
multiprofessionellen Teams, wurde bereits auf das vierte zentrale Merkmal, namlich die
freiwilligen Mitarbeitenden, hingewiesen. Freiwillige Mitarbeitende erméglichen den terminal
erkrankten Personen weiterhin die Zugehorigkeit zur Gesellschaft. Sie sind namlich nicht
Professionelle, welche fir ihre Dienste entlohnt werden oder Angehoérige, die sich der terminal
erkrankten Person gegeniber verpflichtet fihlen. Die freiwilligen Mitarbeitenden sind
Menschen, welche sich als aktiver Teil der Gesellschaft entschieden haben, den letzten Weg
zusammen mit den terminal erkrankten Personen zu gehen (vgl. Anderheiden/Eckhart 2012:
872). Dadurch reprasentieren sie die soziale und kulturelle Vielfalt unserer Gesellschaft (vgl.
ebd.). «Sie sind haufig ein Massstab fur emotionale Werte wie «zumutbar», «lebenswert» oder
«Wirde».» (ebd.) Die eigentlichen Tatigkeiten der freiwilligen Mitarbeitenden sind zuhdren,
Kinder hiten, am Bett der terminal erkrankten Person sitzen und sich zur Verfigung stellen.
Daruber hinaus bringen sie eine fursorgliche Haltung, ausreichend Zeit und vor allem ehrliches
Interesse mit (vgl. ebd.: 873). Sie miussen sich nicht um die terminal erkrankten Personen
kimmern, sondern tun dies freiwillig und gerne. Dies I6st bei den terminal erkrankten Personen
meist ein gutes Gefuhl aus. Sie furchten nicht, den freiwilligen Mitarbeitenden zur Last zu
fallen, sondern erhalten durch sie das Geflhl von Teilhabe und Integration (vgl.
MUhlum/Student/Student 2004: 28). «Durch sie wird Sterbebegleitung zu einem Teil
alltaglicher mitmenschlicher Begegnung — dies dient der Integration des Sterbens in den
Alltag.» (Anderheiden/Eckhart 2012: 873) Den Sozialarbeitenden hingegen fallt innerhalb
dieses Merkmals die Koordination und Planung der Einsatze der freiwilligen Mitarbeitenden
zu. Zudem sind sie die ersten Ansprechpersonen bei Fragen und Unklarheiten und regeln zu

Beginn die Formalitaten', die auch bei einer freiwilligen Tatigkeit anfallen.

2.4.5 Kontinuitat

Abschliessend ist das letzte Merkmal der spezialisierten Palliative Care zu nennen: Die
Kontinuitat. Kontinuitat beinhaltet eine Rund-um-die-Uhr-Verfligbarkeit, denn kdrperliche und
seelische Krisen halten sich bekanntlich nicht an Dienstzeiten (vgl. Mihlum/Student/Student

2004: 29). «Kontinuitat heisst, dass beim Sterben des schwer kranken Menschen und danach

1 Versicherungen, Verhaltensregeln, Grenzen, Einflihrungsarbeiten u.a.
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die Angehérigen von ihren Betreuungspersonen begleitet werden, ganz praktisch mit
Hinweisen, wann was zu «tun» ist, aber auch die emotionale Begleitung ist notwendig und Teil
der Palliative Care.» (Anderheiden/Eckhart 2012: 874) Dies heisst auch, dass die Begleitung
nach dem Tod nicht einfach abrupt endet (vgl. MUhlum/Student/Student 2004: 29). Vielmehr
soll eine gute Trauerbegleitung die gesundheitlichen Risiken mindern und koérperlichen wie
auch seelischen Schaden von Angehdérigen vorbeugen (vgl. Anderheiden/Eckhart 2012: 874).
Ferner wird im Rahmen des fiinften zentralen Merkmals der spezialisierten Palliative Care dem
Fakt begegnet, dass Menschen in ihrer letzten Lebensphase verletzlicher und sensibler sind
als je zuvor. Die spezialisierte Palliative Care will diese sensible Situation erleichtern und nicht
zusatzlich erschweren. Das bedeutet, dass eine terminal erkrankte Person kontinuierlich durch
dasselbe Pflegepersonal betreut wird (vgl. ebd.). Um dies garantieren zu kénnen, wird haufig
nach dem Bezugspersonensystem gearbeitet. So haben die terminal erkrankten Personen wie
auch ihre Angehdrigen jeweils zwei Bezugspersonen, die alternierend flr ihre Bedirfnisse
zustandig sind. Die Funktion der Bezugspersonen wird meistens durch das Pflegepersonal
wahrgenommen, welches wiederum auf die Sozialarbeitenden, die im Hintergrund die
Vernetzungsarbeit leisten, zurtickgreifen kann (vgl. ebd.: 873). Dies soll keinesfalls bedeuten,
dass Sozialarbeitende im Bereich der spezialisierten Palliative Care primar im Hintergrund
agieren. Vielmehr nehmen sie im personlichen Kontakt zur terminal erkrankten Person eine

wichtige Begleitposition im Sterbeprozess ein.

2.5 Phasenmodell des Sterbeprozesses

2.5.1 Sterben — 5 Dimensionen

Die verschiedenen Phasen des Sterbeprozesses stellen einen weiteren zentralen Aspekt
innerhalb der spezialisierten Palliative Care dar. Um den Sterbeprozess an sich und die
einzelnen Phasen des Sterbens greifbarer zu gestalten, entwickelte die Psychiaterin und
Sterbeforscherin Elisabeth Kiibler-Ross das sogenannte Phasenmodell des Sterbeprozesses
(vgl. Anderheiden/Eckhart 2012: 771f.). Kibler-Ross geht davon aus, dass terminal erkrankte
Personen wahrend des letzten Abschnitts ihres Krankheitsverlaufs jeweils bis zu flnf
verschiedene Hauptphasen des Sterbens durchlaufen (vgl. Kibler-Ross 2018: 5). Die
vorliegende Bachelor Thesis orientiert sich aufgrund der Bedeutung des Phasenmodells in der
spezialisierten Palliative Care und im Gesundheitswesen ebenfalls daran. Nichtsdestotrotz soll
an dieser Stelle darauf hingewiesen werden, dass der Sterbeprozess genauso individuell wie
das Leben selbst ist. Dadurch soll angedeutet werden, dass auch andere, nicht von Kibler-
Ross definierte Phasen intensiv durchlebt werden kénnen, dass es zu Riickschlagen kommen
kann, einzelne Phasen mehrmals durchlaufen werden kénnen und nicht jede Person
zwangslaufig alle funf Phasen des Sterbeprozesses durchlebt. Demzufolge dient das

Phasenmodell des Sterbeprozesses nach Kiibler-Ross in der vorliegenden Bachelor Thesis
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lediglich als Orientierungshilfe im herausfordernden Feld der spezialisierten Palliative Care

und ist keinesfalls als absolutes und starres Ablaufmodell zu verstehen.

2.5.2 Leugnung und Isolierung

Die erste Phase nach Kubler-Ross wird «Denial and Isolation» genannt, was mit «Leugnung»,
«Nicht-Wahrhaben-Wollen» und «Isolierung» Ubersetzt werden kann (vgl. 2018: 68). Die
terminal erkrankte Person erhalt erstmals ihre Diagnose und die damit verbundene Prognose
und kann diese schlechten Nachrichten oft nicht auf Anhieb verkraften. In der Hoffnung auf
einen Irrtum werden in dieser Phase deshalb oft Zweit- und Drittmeinungen eingeholt und die
schlechte Diagnose wird verdrangt. «Auch der Kranke, der sein Ende als Méglichkeit erkannt
hat, muss sie ab und zu doch leugnen, um das Leben Uberhaupt fortsetzen zu kénnen.»
(Kibler-Ross 2018: 69) Das heisst, meistens wird trotz eines Bewusstseins Uber die
Erkrankung zu Beginn so weitergelebt wie vor der Diagnose. Deshalb ist diese erste Phase
fur die Angehorigen oft eine der schwierigsten. Sie mdchten die terminal erkrankte Person am
liebsten wachrttteln, mit ihr Gber die Erkrankung und Uber die schlechte Prognose sprechen
und sie in eine Behandlung zwingen (vgl. ebd.: 72). Es ist jedoch wegweisend, dass das
Verhalten der terminal erkrankten Person akzeptiert und ihr aktiv zugehért wird und sie so von
ihren Angehorigen durch diese erste herausfordernde Phase begleitet wird (vgl. ebd.: 71). Das
bedeutet, dass abrupte Wechsel von Themen wie Krankheit und Tod zu angenehmeren
Dingen des Lebens hingenommen werden mussen, ohne die terminal erkrankte Person auf
ebendiese hinzuweisen (vgl. ebd.). Zudem stellen terminal erkrankte Personen meist ziemlich
rasch und intuitiv fest, mit welchen Angehdrigen sie realistisch Uber ihre Prognose sprechen
kénnen und welche noch nicht so weit sind oder Uber eine andere Bewaltigungsstrategie
verfugen (vgl. Kubler-Ross 2018: 72). Sozialarbeitende sollten sich in dieser ersten Phase der
terminal erkrankten Person annehmen, ihr aktiv zuhoéren, ihr Bedirfnis nach Leugnung
akzeptieren und kontinuierlich die eigene Rolle reflektieren (vgl. ebd.: 78). Die Geflihle, die
Sozialarbeitende zu ihren Handlungen bewegen, spiegeln sich nicht selten im Verhalten der
terminal erkrankten Person wider (vgl. ebd.: 79). Oft ist diese erste Phase des Nicht-
Wahrhaben-Wollens nur von kurzer Dauer und wird recht bald durch die zweite Phase
abgeldst. Nur circa eineinhalb Prozent der terminal erkrankten Personen, sofern eine
Untersuchung mit 200 Personen als reprasentativ angesehen werden kann, verharren bis zu

ihrem Tod in dieser ersten Phase (vgl. ebd.: 70).

2.5.3 Zorn

Die zweite Phase nach Kibler-Ross wird «Anger» genannt, was «Zorny, «Aggression» und
«Wut» bedeutet (vgl. 2018: 80). Diese Phase setzt voraus, dass die terminal erkrankte Person
ihre Diagnose angenommen hat, diese jedoch nicht ohne weiteres akzeptieren kann oder will.

Die Frage «Warum gerade ich?» steht in dieser Phase haufig im Vordergrund. Die terminal
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erkrankte Person ist witend auf alles: Auf ihr Umfeld, auf Personen im gleichen Alter, welche
nicht erkrankt sind, auf die Arztinnen und Arzte, welche die Diagnose gestellt haben und auf
Gott und die Welt (vgl. ebd.). «(...) — obwohl wir aus der Haut fahren kénnten und irgendetwas
tun méchten, um nur zu spuren, dass wir noch «funktionieren», dass wir noch leben!» (Kubler-
Ross 2018: 81) Zorn kann beispielsweise durch den Wunsch, ernst genommen zu werden,
durch unnétige Untersuchungen oder vermeintliche Zeitverschwendung, durch eine «falsche»
Priorisierung des Pflegepersonals, durch die Hirden der Blrokratie, die in solchen existenziell
bedrohlichen Situationen an Bedeutung verlieren, durch das Gefiihl, allein gelassen zu werden
oder ganz einfach durch die bevorstehende Abhangigkeit aufkommen (vgl. Kiibler-Ross 2018:
92-100). Als angehdrige Person gilt es, diese Phase durchzustehen und sich emotional zu
distanzieren, ohne sich von der terminal erkrankten Person abzuwenden (vgl. ebd.: 82). Oft
wirkt ein Wutausbruch auch erleichternd. Dabei ist es irrelevant, ob er begrindet oder
unbegriindet ist (vgl. ebd.: 84). Zudem wird die terminal erkrankte Person meist ruhiger, wenn
sie sich gesehen, gut aufgehoben, in ihren Anliegen ernst genommen und so weit wie mdglich
in ihrer Selbstbestimmung bestarkt flhlt. So kann der Zorn allmahlich abnehmen und ersten
Verhandlungsversuchen weichen. Fur Sozialarbeitende ist es in dieser Phase zentral, sich der
eigenen Angst vor dem Tod und personlicher Wunsche und Vorstellungen diesbezuglich
bewusst zu sein (vgl. ebd.). Zudem sollte alles Mdgliche getan werden, damit die terminal
erkrankte Person auch wahrend dieser Phase des Sterbeprozesses ihre Menschenwiirde
aufrechterhalten kann (vgl. Kiibler-Ross 2018: 100).

2.5.4 Verhandlung

Die dritte Phase nach Kubler-Ross ist eher flichtiger Natur und wird «Bargaining» genannt,
was mit «Verhandlung» und «Wunsch nach Aufschub» Ubersetzt werden kann (vgl. 2018:
113). In ihr wird mit der Arzteschaft, mit Vertrauten und religidsen Machten'? dariiber
verhandelt, was alles getan werden konnte, wenn noch gentgend Zeit dazu ware. Terminal
erkrankte Personen geben sich in dieser Phase — im Gegensatz zu den vorausgehenden
Phasen - kooperativ und hoffen, im Gegenzug etwas Zeit zu gewinnen. Oft nehmen sie die
mit der Diagnose einhergehende Prognose an, wollen sie jedoch an eine bestimmte
Bedingung knupfen. Beispielsweise kann eine solche Verhandlung folgendermassen lauten:
«lch bin bereit zu sterben, wenn ich noch die Geburt meines Enkelkindes miterleben darf!»
Dabei stehen meist familiale Ereignisse wie Geburten, Hochzeiten und runde Geburtstage im
Vordergrund. Der Hauptwunsch dabei ist eine langere Lebensspanne sowie ein paar Tage
Schmerz- und Beschwerdefreiheit (vgl. Kibler-Ross 2018: 113). Oftmals wird diese
Verhandlung mit einer religiosen Macht ausgetragen und vor den Angehdérigen geheim

gehalten (vgl. ebd.: 115). Da Angehdrige oft nicht in solche Verhandlungen einbezogen

12 Gott, Allah, Buddha u.a.
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werden, spielen sie in dieser Phase lediglich eine Nebenrolle. Sozialarbeitende hingegen,
welche ins Vertrauen gezogen werden, sollten in dieser Phase des Sterbeprozesses Hoffnung

zulassen, ohne dabei allzu utopische Vorstellungen zu schiren (vgl. ebd.: 114).

2.5.5 Depression

Die vierte Phase nach Kibler-Ross wird «Depression» genannt, was sich mit «Trauer»
Ubersetzen lasst (vgl. 2018: 116). Innerhalb dieser Phase werden zwei Stadien von
Depressionen unterschieden. «Erstarrung, Stoizismus, Zorn und Wut weichen bald dem
Gefuhl eines schrecklichen Verlustes.» (Kubler-Ross 2018: 116) Im ersten Stadium der
Depression sorgt sich die terminal erkrankte Person beispielsweise um die Kinderbetreuung,
die finanzielle Absicherung wie auch um die Ubernahme der ihr zugeteilten Aufgaben. Sie ist
dankbar, wenn die Angehdrigen ihr gewohntes Leben so gut wie mdéglich fortflihren (vgl. ebd.:
117). Angehorige kdnnen die terminal erkrankte Person in diesem Stadium der Depression
unterstitzen, indem sie signalisieren, dass es den Kindern gut geht, dass der Haushalt lauft
und das die Finanzen ausreichen werden. Sie sollten mdglichst versuchen, die terminal
erkrankte Person von ihren Alltagssorgen zu befreien. Ermunterungen und Aufheiterungen
entfalten in diesem Stadium meist ihre Wirkung. Die terminal erkrankte Person darf um
vergebene Chancen und um Fehlentscheide trauern und klagen. Zudem sollen
liegengebliebene Aufgaben nach Médglichkeit erledigt werden und es soll von neuen
Therapieversuchen abgesehen werden durfen. Im zweiten Stadium der Depression hingegen
betrauert die terminal erkrankte Person ihren kommenden Verlust. «Jeder von uns empfindet
unendlichen Schmerz beim Verlust eines einzigen geliebten Wesens — der Kranke aber ist im
Begriff, alle und alles zu verlieren, was er geliebt hat.» (Kubler-Ross 2018: 118) In diesem
Stadium der Trauer soll von falschen Ermunterungen und schwachen Aufheiterungsversuchen
abgesehen werden. Es zahlt am meisten, wenn Angehorige stillschweigend da sind und
versichern, dass sie den Schmerz und die Verzweiflung der terminal erkrankten Person Uber
deren aussichtslose Situation teilen. So dankbar die terminal erkrankte Person im ersten
Stadium der Depression war, dass das Leben ihrer Angehoérigen weitergeht, so angstlich ist
sie nun, dass sie ihnen nach ihrem Tod nicht fehlen wird (vgl. ebd.: 129). Der Verlust von
Hoffnung ist in dieser Phase meistens von allen Beteiligten am schwersten zu verkraften (vgl.
ebd.: 136). Sozialarbeitende kdnnen in beiden Stadien der Depression da sein, zuhoren,
Verstandnis zeigen und nach Moglichkeit Aussprachen organisieren und durch eine solide
Gesprachsfuhrung begleiten. Flir den weiteren Verlauf des Sterbeprozesses ist eine stabile
und firsorgliche Begleitung durch Angehérige und Professionelle in dieser Phase des

Abschieds von zentraler Bedeutung (vgl. ebd.: 119).
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2.5.6 Akzeptanz

Die funfte und somit letzte Phase nach Kubler-Ross wird «Acceptance» genannt, was
«Akzeptanzy», «Zustimmung» und «Abkopplung von der Umwelt» bedeutet (vgl. 2018: 139).
Die terminal erkrankten Personen, welche diese Phase erreichen, ziehen sich oft von ihrer
Umwelt zurtck, wollen keinen oder nur noch ausgewahlten Besuch erhalten und sind so weit
wie eben mdglich bereit, zu gehen (vgl. ebd.). Fir die nun nicht mehr nur terminal erkrankte,
sondern sterbende Person kann es in dieser Phase erleichternd sein, wenn ihr ihre
Angehdrigen mitteilen, dass es in Ordnung ist, dahinzuscheiden und dass sie zurechtkommen
werden. Die Hand zu halten und schweigend bei der sterbenden Person zu sitzen signalisiert
zudem, dass Angehorige bereit sind, ihr bis zum Ende zur Seite zu stehen (vgl. ebd.: 140). «In
dieser Periode braucht die Familie meistens mehr Hilfe, Unterstitzung und Verstandnis als
der Patient selbst.» (KuUbler-Ross 2018: 140) Deshalb konzentriert sich die Arbeit der
Sozialarbeitenden in dieser letzten Phase primar auf das Familiensystem der sterbenden
Person. Die Angehdrigen sollen begleitet, unterstitzt, getrostet, angehoért und durch diese
schwere Zeit des letzten Abschiednehmens getragen werden. Es ist zudem mdglich, dass ein
Teil dieser letzten Phase schweigend gemeistert werden muss. Auf den meisten Stationen der
spezialisierten Palliative Care wird am Lebensende eine palliative Sedierung, auch terminale
Sedierung genannt, angeboten. Das bedeutet, sterbende Personen kénnen sich auf eigenen
Wunsch kurz vor dem geschéatzten Eintreffen des Todes mit den entsprechenden
Medikamenten sedieren lassen (vgl. Bigorio 2005: 1). Unter einer palliativen Sedierung wird
die Verabreichung von starken Medikamenten verstanden, welche das Bewusstsein der
sterbenden Person dampfen oder ganzlich ausschalten sollen, um belastenden Symptomen

wie Schmerzen oder aufkommender Todesangst zu begegnen (vgl. ebd.).

Nach einer niederléndischen Studie hatten die Arzte nach eigenen Angaben in 47 Prozent
der Félle «auch» und in 17 Prozent «vor allem» die Absicht, das Sterben der Patienten
durch die Sedierung zu beschleunigen, oft in Verbindung mit dem Verzicht auf kiinstliche
Ernédhrung. (Van der Heide et al 2004: 181)

Solche Befunde wie die der niederlandischen Studie I6sen immer wieder heftige Diskussionen
dartiber aus, ob mit einer palliativen Sedierung die Grenze zur Euthanasie'® Gberschritten wird
(vgl. Nationaler Ethikrat 2006: 14). Da die palliative Sedierung jedoch in der Schweiz auf den
Stationen der spezialisierten Palliative Care angewandt wird und demnach als akkreditiertes
Mittel zur Symptomlinderung anerkannt ist, ist dieser Diskurs fur die vorliegende Bachelor
Thesis hinfallig. Vielmehr muss diversen Vorabklarungen, welche einer palliativen Sedierung

vorausgehen, Beachtung geschenkt werden. Innerhalb des Sterbeprozesses kann es sein,

13 Die absichtliche Herbeifiihrung des Todes durch Medikamente oder durch einen Behandlungsabbruch.
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dass die terminal erkrankte Person zum Zeitpunkt einer palliativen Sedierung nicht mehr fahig
ist, ihre Bedurfnisse selbst zu aussern. Deshalb sollen grindliche Vorabklarungen
sicherstellen, dass alles getan wird, damit die terminal erkrankte Person maoglichst autonom,
also ihren individuellen Vorstellungen entsprechend, sterben kann. Die Autonomie und die
individuelle Bewaltigung des eigenen Sterbeprozesses werden im folgenden zweiten
Hauptkapitel genauer beleuchtet. Dabei wird unter anderem der Frage nachgegangen, was

unter Autonomie und Selbstbestimmung zu verstehen ist.

3. Selbstbestimmung und Bewaltigung

3.1 Diskurs: Warum Selbstbestimmung?

Bevor die Autonomie respektive die Selbstbestimmung auf der Handlungsebene genauer
definiert werden kann, wird ein kurzer Exkurs zu der Frage eingeschoben, warum ein Mensch
Uberhaupt dieses Werts bedarf. «Der Anspruch auf Selbstbestimmung der Person, aber auch
als Kehrseite die Zumutung von Selbstbestimmung préagen das Ethos moderner
Lebensfuhrung.» (Nationaler Ethikrat 2006: 8) Demnach kénnen Menschen im 21. Jahrhundert
selbst darlber entscheiden, wie sie leben und eben auch wie sie sterben wollen. Innerhalb
dieser autonomen Entscheidungsfindung bleibt jedes Individuum jedoch in gewisser Weise
von der Gemeinschaft abhangig, denn es kann nicht allein leben und ist daher stets auf eine
gewisse Solidaritdt der Gemeinschaft angewiesen (vgl. ebd.). Deshalb ist auch in
selbstbestimmte Entscheidungen die Umgebung, also die Gemeinschaft und deren Haltungen,
in den Diskurs einzubeziehen. Was also spricht in der heutigen Gesellschaft gegen eine

Selbstbestimmung am Lebensende?

Da ware einerseits die Haltung von ungefahr 12 Prozent der in einer Allensbach-Umfrage von
2001 befragten Personen, die der Meinung sind, dass nur Gott Uber Leben und Tod
entscheiden darf und dass es daher unter keinen Umstanden legitimiert werden kann, dem
Leben ein selbstbestimmtes Ende zu setzen (vgl. Allensbach 2001: 0.S.). Andererseits kbnnen
die gesetzlichen Grenzen, welche eine absolute Selbstbestimmung am Lebensende
ausschliessen, angefihrt werden. Diese gesetzlichen Bestimmungen werden im
Schweizerischen Strafgesetzbuch in den Artikeln 114 und 115" behandelt, auf welche im
Unterkapitel zur passiven und zur indirekt aktiven Sterbehilfe genauer eingegangen wird.
Ferner kdnnen die moralischen Grenzen, zu welchen exemplarisch der Respekt vor dem
eigenen Leben gehort, aufgeflhrt werden (vgl. Nationaler Ethikrat 2006: 9). «Dieser Respekt
wird  allerdings im  Urteil der Bevdlkerung von der Anerkennung der

Selbstbestimmungsanspriiche Uberlagert, wenn man die Frage auf Patienten bezieht, die an

14 Totung auf Verlangen
15 Verleitung und Beihilfe zum Selbstmord
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schwerer, nicht heilbarer Krankheit leiden.» (ebd.: 10) Aufgrund der definierten Zielgruppe ist
das Argument des Respekts vor dem eigenen Leben flr die vorliegende Bachelor Thesis aus
ebendieser Perspektive irrelevant und deshalb zu verwerfen. Dazu kommt, dass rund 70
Prozent der Befragten der Allensbach-Umfrage empfinden, dass schwerkranke Menschen

selbst entscheiden durfen, ob sie leben oder sterben wollen (vgl. Allensbach 2001: 0.S.).

Als weiteres Argument fur Selbstbestimmung am Lebensende kann der wissenschaftliche
Realismus angeflhrt werden. Darin wird davon ausgegangen, dass Werte Eigenschaften von
Organismen sind und sie somit nicht einfach da sind, sondern erst entstehen mussen (vgl. Edi
2008: 2). Das bedeutet, dass sich der Ursprung der Werte, welche in allen Individuen verankert
sind, in den menschlichen Bedirfnissen findet. Die menschlichen Bedirfnisse wiederum
stellen Indikatoren flr biologische, psychische und soziale Werte, also fir sogenannte
Sollzustande, dar. Abweichungen von diesen Sollzustdnden werden durch den Organismus
als problematisch eingestuft, was deshalb zu sogenannten inneren Spannungszustanden flhrt
(vgl. Geiser 2015: 56). Diesen Spannungszustdanden kann mit der Befriedigung des
endsprechenden Bedurfnisses begegnet werden. Die Bedirfnisbefriedigung ist abermals
zentral fur die Soziale Arbeit, da sie sowohl vordergriindige Ursache flr individuelle Probleme
wie auch flir deren Lésungen sein kann (vgl. ebd.). Im Zusammenhang mit dem Wert der
Selbstbestimmung kénnen also folgende soziale und psychische Bedurfnisse aufgefihrt
werden: Das Bedurfnis nach Autonomie, nach Individualitat, nach affektiv besetzten Zielen
inklusive der Hoffnung auf deren Erfullung, nach Fertigkeiten, Regeln und Normen zur
Bewaltigung von bestimmten Situationen, nach Orientierung und nach dem Verstehen dessen,
was in einem und um einen herum vorgeht (vgl. Edi 2008: 4f.). Hierbei kdnnte abschliessend
die Frage aufkommen, ob das Bedurfnis nach Selbstbestimmung bei der Zielgruppe der
vorliegenden Bachelor Thesis Uberhaupt gegeben ist und ob der Wert daher Gberhaupt erst
entstehen konnte. Wie jedoch bereits ausdifferenziert, wird aufgrund des Alterssegments der
Zielgruppe davon ausgegangen, dass die meisten terminal erkrankten Personen zwischen 64
und 70 Jahren den Wert der Selbstbestimmung verinnerlicht haben und somit auch ein
Bedurfnis danach aufweisen. Zudem begriinden die universellen menschlichen Bedirfnisse
und die Tatsache, dass menschliche Individuen halboffene, autopoetische und eben auch
selbstgesteuerte Systeme sind, die Berechtigung der Forderung nach Selbstbestimmung flr

alle Menschen (vgl. ebd.: 5).

Dennoch soll in der vorliegenden Bachelor Thesis anhand eines fiktiven Beispiels von Frau Y.
aufgezeigt werden, wie schmal der Grat zwischen Fremd- und Selbstbestimmung ist und dass
es fur Sozialarbeitende deshalb zentral ist, auf jede terminal erkrankte Person und deren
Bedurfnisse wertfrei, unvoreingenommen und individuell einzugehen. Frau Y. kann der

Zielgruppe der vorliegenden Bachelor Thesis zugeordnet werden. Sie musste ihr ganzes
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Leben lang keine existenziellen Entscheidungen treffen. Bis zum Alter von zwanzig Jahren
wurden wichtige Entscheidungen durch ihren Vater getroffen. Danach traf ihr Ehemann, der
zum Zeitpunkt ihrer terminalen Erkrankung noch lebt, wichtige Entscheidungen fir sie beide.
Frau Y. konnte sich immer darauf verlassen, dass ihr Ehemann die passende Entscheidung
fur sie traf. Nun wird sie auf der Station der spezialisierten Palliative Care, auf welcher sie seit
zwei Wochen lebt, ihrem Empfinden nach dazu gedrangt, erstmals vollig selbstbestimmte
Entscheidungen zu treffen. Diese Forderung seitens der Sozialarbeitenden stellt fir Frau Y.
eher eine Zumutung als eine Bereicherung oder Unterstlitzung dar. Ihr sehnlichster Wunsch
ist es, dass ihr Ehemann die letzten tragenden Entscheidungen flr sie treffen kann. Nun stellt
sich die Frage, ob es in der stationdren spezialisierten Palliative Care im Falle von Frau Y.
mdglich ware, ihrem Wunsch nach Fremdbestimmung nachzukommen. Dahinter steht die
grundsatzliche Frage, ob sich die Tatigkeit von Sozialarbeitenden eher nach den Bedurfnissen
der terminal erkrankten Person oder doch nach dem in der Sozialen Arbeit verankerten
professionsethischen Grundsatz der Selbstbestimmung ausrichten soll. Vielleicht kann der
Wunsch nach Fremdbestimmung sogar als selbstbestimmter Akt angesehen werden, denn
Frau Y. entscheidet sich in diesem Beispiel schliesslich selbstbestimmt fir eine
Fremdbestimmung durch ihren Ehemann. Wird der Wunsch von Frau Y. als selbstbestimmt
wahrgenommen, stellt sich abschliessend an diesen Diskurs die Frage, was Uberhaupt auf der

Handlungsebene unter Selbstbestimmung verstanden werden kann.
«The ultimate gift of love is letting someone die in their own way.» (Bucay 2015: 0.S.)

Definition

Der aus dem Altgriechischen stammende Begriff der «Autonomie» ist gleichbedeutend mit
«Selbstbestimmung», «Freiheit» und «Selbstdetermination» (vgl. Edi 2008: 1). Als Antonym
dazu wird die reine Fremdbestimmung verstanden. Ferner wird der Autonomiebegriff der
Axiologie, also der Ethik, zugeschrieben und stammt ursprunglich aus der Politik. Er stellte den
Zustand innerer und &usserer Freiheit von Staaten und Vélkern, also die staatliche
Souveranitat, dar (vgl. Anderheiden/Eckhart 2012: 514). Spater wurde der Autonomiegedanke
im Rahmen der Aufklarung bis hin zur Selbstgesetzgebung weiterentwickelt (vgl. ebd.). Im 21.
Jahrhundert wird der Wert der Autonomie und der Selbstbestimmung auf der Handlungsebene
erfasst. Er steht flr ein Handeln, welches das eigene Leben betrifft und frei von
Einschrankungen und Beeinflussungen Dritter ist. Wer sein Leben selbst bestimmt, kann flr
sich eigene Entscheidungen treffen und auch das Lebensende nach dem eigenen Willen
ausgestalten. Dabei ist der vorgegebene Rahmen des Grundsatzes der Selbstbestimmung zu
beachten. Ferner kann jeder Mensch nur selbst bestimmen, wenn das selbstbestimmte

Handeln nicht zu Fremd- oder Selbstgefahrdung fuhrt (vgl. AvenirSocial 2010: 8).
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3.2 Passive und indirekt aktive Sterbehilfe

Der Grundsatz der Selbstbestimmung stellt mit dem Ausschluss der Selbst- und
Fremdgefahrdung die spezialisierte Palliative Care vor eine grosse Herausforderung. Er 16st
einen ethischen Diskurs daruber aus, wann Fremd- respektive Selbstgefahrdung beginnt und
wie weit Sterbehilfe in der spezialisierten Palliative Care geleistet werden soll und darf. Um
diesem zentralen Diskurs begegnen zu konnen, bedarf es zunachst einer pragnanten

Definition der passiven und der indirekt aktiven Sterbehilfe.

Definition

Als passive Sterbehilfe wird das Unterlassen einer Weiterbehandlung, also das Sterbenlassen
von Patientinnen und Patienten, verstanden. Das heisst, es werden keine
lebensverlangernden Massnahmen'® vorgenommen. Ebenfalls wird das Abbrechen von
lebenserhaltenden Massnahmen unter der passiven Sterbehilfe geflihrt (vgl. Hug 2018: 8). Um
die passive Sterbehilfe konkreter zu skizzieren, wird sie im Folgenden von der aktiven
Sterbehilfe, von der indirekten aktiven Sterbehilfe wie auch vom assistierten Suizid
abgegrenzt. Bei der aktiven Sterbehilfe wird eine bestimmte Handlung mit dem Ziel der Tétung
einer Patientin oder eines Patienten vorgenommen. Als Synonym daflr wird oft der Begriff
«To6tung auf Verlangen» verwendet. Unter der indirekten aktiven Sterbehilfe wird dagegen eine
Verabreichung von Mitteln am Lebensende verstanden, welche als Nebenwirkungen die
Lebensdauer der Patientin oder des Patienten herabsetzen kdnnen (vgl. ebd.: 9). In einer
reprasentativen Umfrage von Emnid'” sprachen sich rund 45 Prozent aller befragten Personen
flr die passive wie auch fur die indirekt aktive Sterbehilfe aus (vgl. Emnid 2004b: 0.S.). Unter
assistiertem Suizid ist die Begleitung von sterbewilligen Personen und das Aushandigen von
todlichen Medikamenten wie beispielsweise Natrium-Pentobarbital'® zu verstehen. Dabei wird
die Einnahme der tédlichen Medikation stets durch die sterbewillige Person selbst getatigt (vgl.
Hug 2018: 10). Die wohl bekanntesten Organisationen in der Schweiz, welche einen
assistierten Suizid anbieten, sind Exit und Dignitas. Innerhalb der spezialisierten Palliative
Care kann folglich von passiver und allenfalls von indirekt aktiver Sterbehilfe ausgegangen
werden. Die aktive Sterbehilfe wie auch der assistierte Suizid werden demzufolge aufgrund
mangelnder Relevanz ganzlich aus dem Diskurs der vorliegenden Bachelor Thesis
ausgeschlossen. An was aber orientiert sich die spezialisierte Palliative Care bezlglich der zu

leistenden indirekten aktiven und bezlglich der passiven Sterbehilfe?

Als Erstes erfolgt zwangslaufig die Orientierung am geltenden Gesetz. Das Schweizerische
Strafgesetzbuch behandelt diese Thematik in den Artikeln 114 und 115. In Artikel 114 wird

16 Operationen, Beatmung, Wiederbelebungsversuche u.a.
17 Meinungsforschungsinstitut 1945-2014
8 Wirkstoff aus der Gruppe der Barbiturate (vgl. PharmaWiki 2018: 0.S.)

24



Folgendes festgehalten: Wer jemanden aus Mitleid und auf dessen Erbitten hin tétet, wird mit
Gefangnis bestraft’®. Hat der Tater respektive die Taterin jedoch eine terminal erkrankte
Person getétet, um sie von unertraglichem Leiden zu erlésen, wird von einer Strafverfolgung
abgesehen (vgl. StGb 2017: 57). In Artikel 115 wird festgehalten, dass der Person Gefangnis
droht, die eine andere aus selbststichtigen Beweggrinden zum Suizid verleitet oder ihr
Hilfestellung dazu gewahrt (vgl. ebd.: 58). Zusammengefasst bedeutet dies, dass sich die
Mitarbeitenden auf Stationen der spezialisierten Palliative Care nicht strafbar machen, wenn
sie die terminal erkrankten Personen mit Hilfe von medizinischen Massnahmen in den Tod
begleiten. Zu achten ist dabei auf eine fundierte rechtliche Absicherung, damit die indirekt
aktive wie auch die passive Sterbehilfe anschliessend nicht strafrechtlich verfolgt werden
koénnen. Diese Absicherung kann aber nur vorgenommen werden, wenn die terminal erkrankte
Person Uber ihre Moglichkeiten informiert ist und wenn sie weiss, wie sie sich die verbleibende
Lebenszeit und vor allem die letzte Phase ihres Sterbeprozesses vorstellt. Solche
existenziellen und tragenden Entscheidungen zu treffen, stellt allerdings eine grosse
Herausforderung und Belastung dar. Der Fakt, das sich terminal erkrankte Personen bereits
aufgrund ihrer Erkrankung in einer Krisensituation befinden, erschwert ihre ethische
Entscheidungsfindung zunehmend. An diesem Punkt kommen die Sozialarbeitenden zum
Einsatz. Sie kdbnnen neben einer erleichternden Gesprachsfiihrung unterschiedliche Konzepte
anbieten, um die terminal erkrankten Personen zu unterstitzen, zu starken und sie
schlussendlich, wie auch in der Sozialen Arbeit im Grundsatz der Ermachtigung festgehalten,
zur Selbstbestimmung zu befahigen (vgl. AvenirSocial 2010: 8). Hier schliesst sich die
Unterfragestellung an: «Welche sozialpadagogischen Konzepte dienen dazu, die terminal

erkrankten Personen auf dem Weg zur Selbstbestimmung zu unterstitzen?»

3.3 Konzepte zur Férderung von Selbstbestimmung

Es gibt zahlreiche Konzepte, welche auf Selbstbestimmung abzielen. Die vorliegende
Bachelor Thesis beschrankt sich auf die nach Auffassung der Autorin zentralen
sozialpadagogischen Konzepte, welche in der Praxis der spezialisierten Palliative Care
Anwendung finden. Das erste sozialpadagogische Konzept, dasjenige des «Empowerment,
zielt auf die Wiederherstellung von Selbstbestimmung (vgl. Empowerment 2017: 0.S.). Es setzt
also die im sozialen Sektor verbreitete Haltung, dass alle Menschen Uber versteckte
Ressourcen und Uber ein bestimmtes Mass an Selbstbestimmung verfligen, voraus. Das
Konzept der Lebensweltorientierung hingegen orientiert sich an der Umwelt der terminal
erkrankten Personen. Es verdeutlicht, wie wichtig es gerade bei dieser Klientel ist, dass sich
Sozialarbeitende in ihren Unterstitzungsleistungen zurtickhalten. Gerade durch die Fahigkeit,

sich mit seinen eigenen Moglichkeiten zu beherrschen, wird die Hilfe zur Selbsthilfe der

19 Tétung auf Verlangen
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terminal erkrankten Personen bestmdglich geférdert. Dadurch werden wiederum versteckte
Ressourcen freigelegt, welche das Selbstbewusstsein und daher den Willen hin zu
selbstbestimmten Entscheidungen starken. Das letzte sozialpadagogische Konzept, auf
welches sich die vorliegenden Bachelor Thesis stutzt, ist das der Ressourcenorientierung.
Einfach ausgedrickt fordert dieses Konzept die Grundhaltung der auf den Stationen der
spezialisierten Palliative Care tatigen Sozialarbeitenden, welche sich stets an den
vorhandenen Ressourcen der terminal erkrankten Personen und nicht an deren Defiziten
orientieren. Eine Ressourcenorientierung ist deshalb nétig, weil jeder Mensch wahrend des
Verlaufs einer terminalen Erkrankung gegen Lebensende immer weniger selbstandig
erledigen und entscheiden kann. Dadurch werden den terminal erkrankten Personen ihre
Defizite unumganglich bewusst, was um nicht zu verzweifeln, eine Orientierung an den noch
vorhandenen Ressourcen unabdingbar macht. Im Folgenden wird im Detail auf diese drei in

der spezialisierten Palliative Care existenziellen sozialpadagogischen Konzepte eingegangen.

3.3.1 Das Empowerment-Konzept

Eines der wohl passendsten wie auch bekanntesten padagogischen Konzepte ist das des
Empowerments. Schon das Wort selbst, welches sich mit «Selbstbemachtigung»,
«Selbstbefahigung» und «Starkung von Eigenmacht und Autonomie» Ubersetzen lasst, zeigt
auf, wie gut das Konzept zur gestellten Herausforderung passt. Der Begriff «kEmpowerment»
steht fur sdmtliche Ansatze, welche die Menschen zur Entdeckung ihrer individuellen Starken
ermutigt und ihnen bei der Aneignung von Selbstbestimmung und Autonomie Hilfestellung
bietet (vgl. Empowerment 2017: 0.S.). Das Ziel dabei ist, dass die vorhandenen Fahigkeiten
der Menschen bestarkt und dadurch bereits vorhandene Ressourcen erneut freigelegt werden.
Anhand dieser Ressourcen kann das eigene Leben, also bei terminal erkrankten Personen die
verbleibende Zeit, selbstbestimmt gestaltet werden. Empowerment zielt somit konkret auf die
Wiederherstellung von Selbstbestimmung (vgl. ebd.). Die terminal erkrankten Personen,
welche aufgrund ihrer Diagnose und der damit in Zusammenhang stehenden Prognose oft von
Machtlosigkeit und Ohnmacht Uberwaltigt sind, sollen durch das Empowerment-Konzept
wieder zu aktiv handelnden Individuen werden, die fahig sind, selbst Gber ihr Leben und eben
auch Uber ihren bevorstehenden Tod, zu entscheiden. «Die Menschen zur Entdeckung ihrer
eigenen Krafte und Starken ermutigen; ihre Fahigkeiten der Selbstbestimmung und der
autonomen Lebensorganisation starken; ihnen in der solidarischen Verknlipfung mit anderen
neue Horizonte kollektiver Handlungsfahigkeit eréffnen (...).» (Herriger 1995: 155) Zu diesem
Zweck stitzt sich das Empowerment-Konzept auf drei normative Grundpfeiler. Der erste kann
«Selbstbestimmung und Lebensautonomie» genannt werden. Er beinhaltet den Glauben
daran, dass sich jedes Individuum durch eigene Kraft Autonomie und Selbstbestimmung

aneignen kann. Demzufolge richtet er sich klar gegen einen defizitaren Blickwinkel und
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attestiert den terminal erkrankten Personen die Fahigkeit, sich selbst zur Selbstbestimmung
zu ermachtigen. Er wird aufgrund ebendieser Fahigkeit als wichtigster Grundpfeiler fir die
definierte Zielgruppe erachtet. Nichts lasst mehr Mut und Hoffnung zu als der wiedergefundene

Glaube an sich selbst und an die eigenen Fahigkeiten.

Der zweite normative Grundpfeiler, derjenige der sozialen Gerechtigkeit, beinhaltet ein
kritisches Bewusstsein darUber, dass nicht allen Menschen gleich viel materielle wie auch
immaterielle Guter zur Verfigung stehen. Im Hinblick auf die Zielgruppe der vorliegenden
Bachelor Thesis kann dieses Bewusstsein beispielsweise bedeuten, dass sich nicht alle
terminal erkrankten Personen samtliche Angebote der spezialisierten Palliative Care leisten
kénnen oder dass sie nicht umfassend Uber bestehende Angebote informiert sind. Da hier
jedoch nicht auf private Angebote der spezialisierten Palliative Care eingegangen wird und es
daher irrelevant ist, ob eine terminal erkrankte Person vermogend respektive allgemein,
halbprivat oder privat versichert ist, kann der Kostenfaktor als sekundar erachtet und deshalb
mangels Relevanz exkludiert werden. Betreffend der Sicherstellung vom Informationsfluss
Uber das Angebot der spezialisierten Palliative Care will die vorliegende Bachelor Thesis einen
Beitrag zur sozialen Gerechtigkeit leisten, indem wichtige Fragen aufgeworfen und

beantwortet, Informationen erteilt und der Zugang fir alle Interessierten gegeben ist.

Der dritte und somit letzte normative Grundpfeiler des Empowerment-Konzepts, derjenige der
demokratischen Partizipation, befasst sich mit der Beteiligung von terminal erkrankten
Personen. Er zielt im Kern auf Implementation von Partizipationsverfahren, auf Mitgestalten,
auf eigenverantwortliches Gestalten von Umwelten und auf gesellschaftliches Mitwirken ab
(vgl. Empowerment 2017: o. S.). Demnach verfolgt der dritte Grundpfeiler des
sozialpadagogischen Empowerment-Konzepts dieselben Ziele wie der Grundsatz der
Partizipation, welcher der Profession der Sozialen Arbeit zugeschrieben wird. Im
Zusammenhang mit terminal erkrankten Personen wird ebendiese Partizipation als Beteiligung
innerhalb ihres eigenen Mesosystems verstanden (vgl. Heimlich 1997: 6). Innerhalb dieses
Mesosystems ist es wegweisend, dass die terminal erkrankten Personen so viel selbst tun und
entscheiden, wie sie wollen und konnen. Nicht selten werden die terminal erkrankten Personen
von den verschiedenen Berufsgruppen Uberrannt und mit diversen Hilfsangeboten
Uberschuttet. Durch das sozialpadagogische Vorgehen nach dem Empowerment-Konzept
werden sie jedoch erneut befahigt, den Alltag auf der Station flir spezialisierte Palliative Care
mitzugestalten und ihre Bediirfnisse bewusst an- und einzubringen. Als Beispiel fir das
Einbringen solcher Bedurfnisse soll der fiktive Fall von Herrn X. dienen. Herr X. ist der
Zielgruppe der vorliegenden Bachelor Thesis zuzuordnen und lebt seit vier Wochen auf einer
Station flr spezialisierte Palliative Care. Er erhalt sein Frihstick immer um 07:15 Uhr,

wodurch er jeden Morgen geweckt wird. Er mdchte jedoch gerne ausschlafen und kann dieses
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Bedlrfnis nach morgendlicher Ruhe gegeniber den Sozialarbeitenden kundtun. Diese
unterstitzen ihn dabei, sich selbst zu befahigen und sein Bedirfnis bei der zustandigen
Abteilung vorzutragen. Neuerdings erhalt Herr X. sein Fruhstick jeweils um 09:15 Uhr, wenn
er ausgeschlafen und bereits seine Morgentoilette hinter sich gebracht hat. Fir die
Haushaltsabteilung spielt diese Anderung keine Rolle, da sie das Friihstiick zwischen 07:00
und 10:00 Uhr ausgibt. Eine kleine Notiz auf dem Fruhsticksplan reicht also aus, damit Herr
X. besser in seinen Tag starten kann. Zudem hat er sich trotz seiner terminalen Erkrankung
als selbstwirksam erlebt, was guttut und sein Bedirfnis nach weiteren selbstbestimmten

Handlungen starkt.

Das Verstandnis der professionellen Identitat der Sozialarbeitenden kann demnach innerhalb
des Empowerment-Konzepts folgendermassen ausdifferenziert werden: Es werden durch
Sozialarbeitende keine vorgefertigten Ldsungsstrategien entworfen und auch keine
Werturteile vorgenommen. Jeder Sterbeprozess ist individuell. Deshalb agiert die Zielgruppe
stets als Expertinnen und Experten in eigener Sache. Dies schliesst auch die Leistung von
Uberzeugungsarbeit seitens der Sozialarbeitenden in jeglichen Bereichen aus. Da sich die
Gegebenheiten auf einer Station flr spezialisierte Palliative Care stlindlich andern kénnen,
werden auch feste Ziel- oder Wegvorgaben bewusst unterlassen (vgl. Heimlich 1997: 6). Die
Sozialarbeitenden sollen lediglich Uber alle Méglichkeiten informieren und die terminal
erkrankten Personen und ihre Angehdrigen kontinuierlich zur Selbstverantwortung und
Selbstbestimmung ermutigen. Dies tun sie auch dadurch, dass sie sich gegenuber fremden
Lebensentwurfen, Situationsdeutungen und Vorstellungen offen und wertschatzend zeigen.
Darin ist das Erfillen von letzten Winschen eingeschlossen. Diese letzten Winsche mégen
zu Beginn skurril erscheinen, das Einzige, was Sozialarbeitende jedoch tun missen, ist, sie
als gegeben anzunehmen und sich fir ihre Umsetzung einzusetzen (vgl. ebd.). Abschliessend
ist die Kooperation auf Augenhéhe, welche innerhalb des Empowerment-Konzepts wie auch
innerhalb der spezialisierten Palliative Care als zentral gilt, zu nennen. Das heisst, dass das
sozialpadagogische Handeln als dialogisch-reflexive Verstandigung zwischen mindestens
zwei Beteiligten zu verstehen ist. Innerhalb dieser Verstandigung ist stetig zu reflektieren, was
der Selbst- und was der Fremdwahrnehmung zuzuordnen ist. Zudem ist die Produktivitat von
Sozialer Arbeit nur dort zu verorten, wo sie den terminal erkrankten Personen Nutzfelder zur
Erprobung von Selbstbestimmung und eigenen Starken eréffnet (vgl. Empowerment 2017:
0.S.). Ferner ist die Rollenzuschreibung der Sozialarbeitenden innerhalb des Empowerment-
Konzepts zu beleuchten. Sozialarbeitende kénnen als Begleit- und Bezugspersonen, als
Orientierungshelfende und Unterstlitzende, als anwaltlich Vertretende oder auch einfach als

Vertrauenspersonen angesehen werden. Eines haben jedoch all diese Rollen gemeinsam: Sie
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sollen die terminal erkrankien Personen darin unterstitzen sich selbst zu mehr

Selbstbestimmung zu befahigen und orientieren sich daflir an der Lebenswelt ihrer Klientel.

3.3.2 Das Konzept der Lebensweltorientierung

Die Orientierung an der Lebenswelt der Klientel ist in einem weiteren sozialpadagogischen
Konzept verortet, namlich im sozialpddagogischen Konzept der Lebensweltorientierung nach
Klaus Grunwald und Hans Thiersch. Es wird daher als zweites sozialpadagogisches Konzept,
an welchem sich Sozialarbeitende innerhalb der spezialisierten Palliative Care orientieren und
welches dazu dient, die terminal erkrankten Personen zu ermdachtigen, sich selbst zur
Selbstbestimmung zu befahigen, aufgefihrt. Das Konzept der Lebensweltorientierung richtet
sich gegen eine vereinfachte Sicht des Alltags und betont die Ambivalenz von
Alltagserfahrungen  zwischen  Selbstzustandigkeit, Entlastung,  Sicherheit  und
Einschrankungen (vgl. Grunwald/Thiersch 2004: 14). Aus dieser Ambivalenz geht die
Notwendigkeit von Respekt vor vorhandenen Alltagskompetenzen und der damit verbundenen
professionellen Unterstitzung im Kampf gegen die im Alltag angelegten Verengungen,
welchen auch terminal erkrankte Personen ausgesetzt sind, hervor. Das Konzept der
Lebensweltorientierung sieht sich somit als nichthierarchischer, demokratischer und vor allem
als kommunikativer Ansatz, um Lebensfragen und Probleme der Lebenswelt mit allen zur
Verfigung stehenden Ressourcen und in Kooperation anzugehen (vgl. ebd.: 15). Aufgrund der
Zunahme sozialer Probleme, die sich etwa aus den schwierigen Umstédnde am Lebensende
(vgl. Meier 2014: 0.S.) und dem wachsenden Bedarf an Hilfestellungen in der
Alltagsbewaltigung ergeben, versteht die Soziale Arbeit ihre Téatigkeit als generelles
Hilfsangebot. Das Konzept der Lebensweltorientierung wird daher als Zugang zu den
erschwerten Lebensbedingungen am Lebensende wie auch als Versuch der Vermittlung
zwischen den Alltagerfahrungen der terminal erkrankten Personen und den professionellen
Mdglichkeiten  verstanden (vgl. Grunwald/Thiersch 2004: 16). «Das Konzept
Lebensweltorientierung ist so gesehen ein Zugang, Soziale Gerechtigkeit in den neuen
sozialpolitischen Aufgaben der Hilfe und Unterstiitzung in den heutigen lebensweltlichen
Bedingungen zu realisieren.» (ebd.) Dazu stitzt es sich auf funf Strukturmaximen einer

lebensweltorientierten Sozialen Arbeit.

Die erste stellt dabei die Strukturmaxime der Pravention dar. Unter dieser allgemeinen
Pravention ist die Inszenierung belastbarer und unterstitzender Infrastrukturen wie auch die
Bildung allgemeiner Kompetenzen zur Lebensbewaltigung gefasst. Dabei wird stets versucht,
rechtzeitig und vorausschauend zu agieren. In Bezug auf die spezialisierte Palliative Care
kann demnach unter der Strukturmaxime der Pravention eine vollumfangliche Information,
eine intakte Infrastruktur und der konsequente Einbezug vorhandener Kompetenzen der

Zielgruppe, immer unter Achtung des Grundsatzes der Selbstbestimmung, verstanden werden
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(vgl. AvenirSocial 2010: 8). Unter Regionalisierung, welche als zweite Strukturmaxime gefuhrt
wird, ist die Hilfe vor Ort, also innerhalb der regionalen Strukturen, verankert (vgl.
Grunwald/Thiersch 2004: 26). Die spezialisierte Palliative Care betreffend konnte unter dieser
Strukturmaxime auf eine Tendenz hin zur Dezentralisierung von stationaren Angeboten und
auf eine solide Vernetzung unter Professionellen oder auf eine erfolgsversprechende
Interprofessionalitdt geschlossen werden. Dadurch koénnte garantiert werden, dass das
Angebot nicht nur fir die terminal erkrankten Personen selbst, sondern auch flir deren
Angehdrige gut erreichbar ware. Weiter wird die Alltagsnahe, also die Prasenz der Hilfe in der
Lebenswelt der Klientel, als Strukturmaxime des Konzepts der Lebensweltorientierung
aufgeflihrt. Diese Alltagsndhe wird, um auch die dritte Strukturmaxime innerhalb der
spezialisierten Palliative Care optimal nutzen zu kdnnen, in der vorliegenden Bachelor Thesis
etwas umformuliert. Diese Umformulierung wird vorgenommen, weil Sterben einerseits nicht
zu den alltaglichen Tatigkeiten gezahlt werden kann und weil sich die vorliegende Bachelor
Thesis andererseits nicht mit ambulanten Angeboten der spezialisierten Palliative Care,
welche sich primar in der Lebenswelt der Klientel vorfinden lassen, auseinandersetzt.
Nichtsdestotrotz bedarf es bei den Themen des Sterbens, der spezialisierten Palliative Care
wie auch der Selbstbestimmung im letzten Lebensabschnitt einer gewissen Alltagsnahe. Der
Tod sollte zum Leben dazu gehdren dirfen und somit auch im Alltag prasent sein. So wie
beispielsweise das Wissen Uber die Moglichkeit einer Organspende bei Hirntod durch die
offentliche Aufmerksamkeit seit einigen Jahren zugenommen hat, sollte es in Zukunft auch
eine Selbstverstandlichkeit sein, zu wissen, welche Mdglichkeiten einem beim Eintreffen einer
terminalen Erkrankung bleiben (vgl. Swisstransplant 2019: 0.S.). Durch dieses Wissen kénnte
der in solchen Fallen oft einsetzenden ldAhmenden Ohnmacht, bedingt durch nicht bekannte
Optionen, zumindest partiell vorgebeugt werden. In diesem Zusammenhang ist eine gewisse
Alltagsnahe sowohl fir die spezialisierte Palliative Care wie auch flir das Sicherstellen von

selbstbestimmten Entscheidungen am Lebensende hilfreich.

Als vierte Strukturmaxime des sozialpadagogischen Konzepts der Lebensweltorientierung
wird die Integration als sozialethische Dimension, welche auf Nichtausgrenzung und Gleichheit
zielt, genannt. Sie beinhaltet unter anderem die Anerkennung von und das Recht auf
Verschiedenheit, wovon in der spezialisierten Palliative Care ausgegangen wird (vgl.
Grunwald/Thiersch 2004: 26). Als flinfte und somit letzte Strukturmaxime wird die Partizipation
aufgeflihrt. Wie schon im Grundsatz der Partizipation (vgl. AvenirSocial 2010: 8) und im dritten
normativen Grundpfeiler des Empowerment-Konzepts (vgl. Empowerment 2017: 0.S.) wird
Partizipation auch an dieser Stelle als Realisierung von Beteiligung und Mitbestimmung
verstanden. Diese Beteiligung und Mitbestimmung basiert wiederum auf gleichberechtigten,

offenen und durch Selbstbestimmung gepragten Handlungsprozessen, welche bei der
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